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RESUMO 
Dados epidemiológicos sobre oncologia pediátrica demonstram que o avanço científico nesta área 
aumentou consideravelmente as hipóteses de cura. Com o aumento gradual das taxas de sobrevivência, 
deixou de haver um foco exclusivo na eminente morte da criança e do adolescente, passando o cancro 
pediátrico a ser considerado uma doença crónica prolongada. A forma como o confronto e adaptação à 
doença se processa no paciente e sua família constitui um importante objeto de estudo. O presente 
trabalho, de natureza exploratória, analisa - na ótica dos profissionais a trabalhar em oncologia pediátrica 
- a dimensão fenomenológica e as repercussões psicossociais do cancro nas crianças/adolescentes e 
seus pais. Entre as reflexões dos profissionais, as dificuldades, necessidades e preocupações vivenciadas 
por estas famílias na fase de cuidados paliativos surgem como foco principal. Realizaram-se 31 
entrevistas semi-estruturadas com profissionais das áreas da saúde, educação, serviço social e psicologia 
que acompanham diretamente estas crianças, adolescentes e suas famílias, nos serviços de ambulatório 
e internamento do Centro Hospitalar de S. João e do Instituto Português de Oncologia do Porto. A opção 
por uma abordagem indireta à fenomenologia destes processos decorreu de questões éticas: a 
necessidade de respeitar a integridade e sofrimento dos seus protagonistas. Findo o trabalho de 
investigação, apresentam-se algumas conclusões do mesmo. Em relação às preocupações dos pais de 
crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos, as mais focadas pelos 
profissionais são: a preocupação com o bem-estar e o evitamento do sofrimento do filho; preocupação 
com o sofrimento associado à morte do seu filho (sofrimento por antecipação) e, preocupação com a 
reação dos irmãos em relação à morte do filho doente, na preparação para e depois da morte. Estes pais 
têm necessidade de apoio emocional (atenção, compaixão, solidariedade, ser ouvidos) por parte da sua 
rede formal e informal durante a fase dos cuidados paliativos; e, de regressar ao hospital após a morte do 
seu filho para reviver alguns momentos passados com o seu filho naquela etapa da sua vida, de rever 
alguns profissionais e outros pais com quem estabeleceram laços e de apoiar outras famílias que 
vivenciam situações análogas. Quanto às dificuldades destes pais, os profissionais destacaram a 
ambivalência dos próprios sentimentos associados à morte do filho (entre o desejo de morte como forma 
de terminar todo o sofrimento e o sentimento de culpa por o terem desejado), a dificuldade em lidar com 
a eminência de morte do seu filho e em lidar com a deterioração do seu estado de saúde e imagem 
durante a fase paliativa. Quanto às crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados 
paliativos, as preocupações salientadas pelos profissionais prendem-se com a sua própria morte – se vão 
morrer? como se irá processar a sua morte? qual a dor associada? - com os que vão deixar (em particular 
os pais e irmãos) e, com o atual sofrimento dos que o rodeiam. No que se refere às necessidades destas 
crianças/adolescentes, os profissionais salientaram o apoio emocional e a presença dos mais 
significativos (família e amigos) durante esta fase; a necessidade de voltar à “normalidade” (suas rotinas, 
atividades, ao seu ambiente); e de assegurar o seu conforto físico, através da atenuação da dor e 
sofrimento associados a esta fase. Quanto às dificuldades das crianças e adolescentes em fase paliativa, 
as reflexões dos profissionais entrevistados salientaram a consciência de que “algo de mal se está a 
passar” e que a sua morte se aproxima, aos quais se associam os sentimentos de medo, pessimismo, o 
imaginar do pior desfecho; ou a raiva, revolta e sentimento de “injustiça” perante o que se está passar 
consigo., A gestão da dor apareceu também salientada entre as principais dificuldades experienciadas 
nesta etapa. 
 
Palavras-chave: Oncologia Pediátrica; Cuidados Paliativos; Crianças / Adolescentes e Pais; Profissionais; 
Dificuldades; Necessidades; Preocupações. 
 vi 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 vii 
 
ABSTRACT 
Epidemiological data on pediatric oncology show that scientific progress in this area greatly increased the 
chances of healing. With the gradual increase of survival rates, there is no longer an exclusive focus on 
the imminent death of the child and adolescent, and pediatric cancer is nowadays considered as a 
chronic disease. The way the confrontation and adaptation to disease processes in patients and their 
families is an important object of study. In this research an exploratory study - the focus is the perspective 
of pediatric oncology staff regarding the phenomenological dimension and psychosocial effects of cancer 
on children / adolescents with cancer diagnosis and their parents, in the palliative care stage. Amongst 
the staff’s reflections, the difficulties, needs and concerns experienced by these families emerged as the 
main focus. Thirty one semi-structured interviews with health, education, social work and psychology 
professionals were runnned in two hospitals of the north of Portugal: Centro Hospitalar de S. João 
(Oporto) and the Portuguese Institute of Oncology of Oporto. The decision for an indirect approach to the 
phenomenology of these processes was based on ethical issues: the need to respect the emotional 
integrity and grief processes of their protagonists. Regarding the study’s conclusions, according to the 
participants, the concerns of parents of oncological children and adolescents in the palliative stage are the 
parents’ worries about their child’s welfare and the avoidance of his/her suffering; the concern about their 
own suffering if their child dies (anticipated suffering), and concern about the reaction of the brothers in 
relation to the death (before and after) of their sick brother/sister. Regarding these parents needs, the 
emotional support ( attention , compassion , solidarity , be heard ) on the part of their formal and informal 
support system; the need to return to the hospital after the death of their son/daughter to remember 
moments they spent together, to visit some close people and support other families were mentioned. 
About these parents difficulties, dealing with the imminent death of thei son; dealing with the ambivalence 
of their own feelings regarding the death of their son (desiring this death to put an end to all the suffering 
versus guilt), and difficulty coping with the deterioration of the health status and image of their child. 
Regarding the experiences of children and adolescents with cancer in palliative care, the oncological staff 
emphasized their worries regarding their own death - will  I die? How is it going to happen? How painful it 
will be? - and worrying about the suffering of those who they will leave after death, specially their parents 
and siblings. The need to receive emotional support and having the presence of their family and friends in 
this stage of the disease; the need to have a “normal life”, e.g. to go back home, to their routines, 
activities and environment, and to ensure the control of pain and their physical comfort were also 
mentioned. Finally, according to the oncological staff that participated in the study, the main difficulties 
came from the fact that most of these children and adolescents are aware that something bad is going on 
and that they are “approaching” death, and with that emerge the difficult feelings of fear, pessimism, 
anger, disgust and of unfairness regarding their death in such an early this stage of their life. The pain 
management was also referred as a significant difficulty at this stage of the disease. 
 
Keywords: Pediatric Oncology; Palliative Care; Children / Adolescents and Parents; Professionals; 
Experiences; Difficulties; Needs; Concerns.  
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1. INTRODUÇÃO 
A presente proposta de dissertação toma como foco as vivências em oncologia pediátrica, 
nos cuidados paliativos. A proposta surge integrada num projeto de investigação mais amplo, 
focado na dimensão fenomenológica da doença oncológica em contexto pediátrico e tomando a 
perspetiva de diferentes atores destes processos: a criança ou adolescente com doença 
oncológica, os seus pais, os profissionais de saúde e educação, serviço social e psicologia ou 
outros agentes que de algum modo vão acompanhando estes processos (e.g, voluntários de 
associações de apoio ao doente oncológico e sua família, irmãos…).  
No estudo que aqui se propõe, o enfoque são as perceções dos profissionais de saúde, 
educação, serviço social e psicologia em torno das principais preocupações, necessidades e 
dificuldades experienciadas pelas crianças / adolescentes e seus pais, na fase dos cuidados 
paliativos. 
Face ao exposto, a dissertação de Mestrado em Estudos da Criança, na área de 
especialização em Intervenção Psicossocial com Crianças, Jovens e Famílias que agora se 
propõe intitula-se: “Cuidados paliativos em oncologia pediátrica: necessidades, preocupações e 
dificuldades dos pais e crianças / adolescentes na ótica dos profissionais” e assume como 
objetivos centrais: 
 Explorar as perceções dos profissionais de saúde, educação, serviço social e 
psicologia relativamente às principais necessidades, preocupações e dificuldades vividas 
pelos pais, crianças e adolescentes nos cuidados paliativos; 
 Delinear um conjunto de medidas de acompanhamento destes pais, crianças e 
adolescentes que, em complementaridade com as medidas já existentes, possam dar 
resposta mais adequada às necessidades, preocupações e dificuldades emergidas (ou 
antecipadas). 
 
No âmbito do presente estudo assumem-se como conceitos-chave, e seu respetivo 
significado1: 
 
                                                          
1 Diaz (2012) 
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 Necessidades – Traduz algo que faz falta ao indivíduo; aquilo de que necessita e/ou cuja 
ausência causa mal-estar (por exemplo: ter mais tempo para si próprio; apoio na gestão 
da vida doméstica; ter mais tempo para acompanhar os outros filhos). 
 Preocupações – Ideia fixa e negativa, um mau pressentimento, algo que ocupa a mente 
dos indivíduos durante muito tempo, que faz despender muito da sua atenção e energia 
e que pode causar desassossego e sofrimento (por exemplo: bem-estar do filho/a, 
preocupações com a eminência de perder o emprego, com a eficácia dos tratamentos) 
 Dificuldades – Obstáculo físico, material, relacional ou emocional que pode trazer 
sofrimento, desconforto e ou preocupações acrescidas (por exemplo: dificuldades 
financeiras, na gestão da vida profissional, de comunicação, em lidar com a dor e 
desconforto inerentes aos tratamentos) 
 
Mediante o exposto, no presente estudo, assumem-se as seguintes questões de 
investigação:  
 Quais são – na ótica dos profissionais de saúde, educação, serviço social e psicologia - 
as principais necessidades, preocupações e dificuldades que os pais, crianças e 
adolescentes vivenciam ao nível dos cuidados paliativos?  
 Existem – na ótica dos profissionais de saúde, educação, serviço social e psicologia - 
diferenças no tipo de necessidades, preocupações e dificuldades percebidos entre pais, 
crianças e adolescentes relativamente aos cuidados paliativos? 
 
Quanto à estrutura da presente dissertação, esta encontra-se organizada da seguinte forma: 
Após esta nota introdutória, procurar-se-á sintetizar alguns contributos da literatura em torno 
da oncologia pediátrica, designadamente em termos do impacto desenvolvimental da doença 
oncológica na criança e adolescente; dos cuidados paliativos ministrados em oncologia 
pediátrica; das vivências parentais associadas ao cancro emergido durante a infância ou na 
adolescência de um filho e, por último, o papel dos profissionais hospitalares no 
acompanhamento destas casuísticas. 
Seguidamente dar-se-á lugar à descrição da metodologia de investigação utilizada no estudo 
levado a cabo, nomeadamente ao nível dos seus participantes, do instrumento utilizado e dos 
procedimentos de recolha de dados adotados. 
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No ponto subsequente, analisar-se-ão os dados obtidos, os principais resultados do estudo, 
bem como a sua discussão à luz dos contributos teóricos e empíricos existentes nesta área. 
Neste ponto terão particular destaque as dificuldades, necessidades e preocupações enunciados 
pelos profissionais entrevistados aquando da sua reflexão em torno das vivências das crianças e 
adolescentes que protagonizam estes processos, e das dos seus pais,- na fase dos cuidados 
paliativos. 
Por último, tecem-se algumas considerações em torno do trabalho realizado, 
designadamente a propósito das principais evidências recolhidas, das suas implicações para a 
prática, das limitações identificadas no estudo, bem como de futuros investimentos na área.  
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2. FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA 
 
As palavras libertam sempre o coração de sofrimento: 
é como abrir a comporta quando a represa está a transbordar. 
D. GOLEMAN 
 
2.1. Oncologia Pediátrica: Perspetiva desenvolvimental do impacto da doença 
Até há bem pouco tempo, o cancro na infância e na adolescência era considerado uma 
doença fatal. Contudo, os progressos da medicina –novos fármacos, novos tratamentos, 
tecnologia mais eficaz – atualmente é uma doença com grande potencial de cura aquando de 
um diagnóstico precoce e quando os tratamentos ocorrem em unidades especializadas. Estes 
são factores que têm influenciado o aumento da sobrevivência em oncologia pediátrica (Remedi, 
Mello, Menossi & Lima, 2009). 
Direta e indiretamente, o aparecimento de doença oncológica afeta a criança e o 
adolescente (Goodyer, 1990; cit. por Araújo, 2011). Diretamente porque as posiciona perante 
situações com as quais não estavam acostumadas a lidar (e.g. exames, tratamentos, 
hospitalizações, alterações da imagem corporal, dor, afastamento de familiares e amigos) e que 
as impede de “ (…) vivenciar situações facilitadoras do seu desenvolvimento normativo” (Araújo, 
2011, p. 45). De uma forma indireta porque a doença oncológica cria alterações emocionais e 
cognitivas nos pais e, deste modo, vão interferir na forma como o próprio desenvolvimento da 
criança e do adolescente se irá processar. 
Posto isto, importa perceber a forma como a criança e o adolescente compreendem a 
doença, nas várias fases deste processo. Araújo (2011), centrando-se em cada uma das fases 
do processo oncológico, descreve as principais vivências das crianças e adolescentes afetados 
pela doença. Ao longo destas fases, a criança e o adolescente com doença oncológica têm que 
enfrentar diversos desafios colocados pela doença e respetivos tratamentos. Segundo Schulman 
e Kupst (1979; cit. Por Araújo, 2011), estes são muitas vezes confrontados com algumas 
regressões, experienciam mudanças nas suas relações interpessoais e, simultaneamente, na 
perceção que têm de si próprios. Olhemos as principais características de cada uma destas 
fases à luz da proposta de Araújo (2011): 
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 Pré- diagnóstico e diagnóstico: esta considera-se a fase em que os pacientes enfrentam 
as experiências mais stressantes, sendo as reacções emocionais mais frequentemente 
manifestadas aquando do diagnóstico as de “choque, negação, dor, fúria e depressão” 
(Kellerman, 1980; cit. por Araújo, 2011); 
 Início do tratamento: quanto maior a agressividade dos tratamentos a que a 
criança/adolescente venha a ser submetido, maiores as dificuldades da criança e/ou 
adolescente em “… compreender que tratamentos agressivos, que os fazem sentir mal 
logo após a sua administração, sejam usados como o objectivo de os fazerem sentir 
melhor no futuro” (Eiser & Havermans,1992; cit. por Araújo, 2011). Nesta fase, as 
maiores complicações associam-se às dificuldades em lidar com a sua aparência física 
(e.g queda de cabelo) e a dependência forçada. 
 Remissão ou estabilização da doença: nesta fase, a criança e/ou adolescente irá 
experienciar a fase da remissão ou uma resposta favorável ao tratamento a que foram 
sujeitos. Esta fase pode durar dias, semanas, meses e até mesmo anos. Aqui as 
maiores preocupações são apresentadas pelos pais por ser uma fase de incertezas, 
dúvidas e medos (Katz & Jay, 1984). 
 Relativamente à fase da conclusão dos tratamentos médicos, devido aos avanços nesta 
área, esta passa a ser a fase a que cada vez mais crianças e adolescentes começam a 
alcançar. Nesta predominam, segundo Araújo (2011), alguns sentimentos díspares, 
podendo pois, a cessação dos tratamentos oscilar entre “(...) a alegria do final das 
rotinas e do desconforto, mas por outro lado o sentimento da protecção constante que o 
hospital lhes proporcionava” (p. 62). 
 Recaída: esta fase pode ser encarada como o reinício de todo o processo, surgindo por 
vezes, as mesmas reações emocionais às descritas na fase do diagnóstico. 
 Fase terminal e morte: nesta fase, destaca-se a escolha - pela criança e pelo adolescente 
- do quando e com quem querem partilhar as suas ideias em torno da própria morte. 
Na infância, ao receber o diagnóstico de doença oncológica, a criança tem que enfrentar 
situações novas, de grande incerteza e sofrimento, nomeadamente: meios de intervenção 
médicos agressivos, alimentação condicionada, dor física e sofrimento psicológico, 
internamentos regulares e o contato com pessoas e ambientes estranhos (Gomes, Pires, Moura, 
Silva, Silva, & Gonçalves, 2004). Adicionalmente, Araújo (2011) refere o aparecimento da 
doença oncológica como privando a criança e o adolescente dos contatos com familiares e 
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amigos; aumentando a dependência dos adultos; e, entre outros, alterando as suas rotinas 
diárias e o seu percurso escolar. A estes acrescem outros factores de stress, assinalados por 
Barros (1998):“A criança não fica alheia à percepção da gravidade da situação, directamente, ou 
através das reacções dos pais (…) nem à necessidade de se confrontar com processos físicos 
estranhos, difíceis de compreender, dolorosos, e potencialmente limitadores da atividade 
habitual” (Barros, 1998:13). Perante as dificuldades físicas e psicossociais elencadas, estas 
crianças e adolescentes são identificados como um grupo de risco. 
Segundo Isaacs e McElroy (1980), o impacto da doença oncológico na infância está 
intimamente relacionado com o estádio desenvolvimental em que esta se encontra na fase do 
diagnóstico. Na senda destas ideias, Araújo (2011) apresenta, através de uma estrutura 
cronológica, as tarefas desenvolvimentais e as principais dificuldades que as crianças têm de 
enfrentar devido à sua doença. Esta estrutura encontra-se subdividida em quatro grupos: i) 
infância (0-2 anos); ii) idade pré-escolar (3-5 anos); iii) idade escolar (6-11 anos) e, iv) 
adolescência (12-18 anos).  
 Dos 0 aos 2 anos, a criança depara-se com novas situações, permitindo-lhe fazer as 
suas primeiras aquisições na área linguística e psicomotora, entre outras. Nesta fase, a criança 
ainda não possui consciência do que é ter uma doença oncológica. Esta apenas tem a sensação 
de dor e desconforto decorrente da própria doença, exames e tratamentos, culminando na 
externalização de determinados comportamentos, interpretados como sinais de protesto (choro, 
rabugice, rebeldia). Nesta fase, as principais fontes de stress para as crianças durante a 
hospitalização são: tristeza, mal-estar, culpa; medo de abandono, entre outras (McCullom, 
1981). 
 Para Eiser (1985; cit. por Araújo (2011), quando a doença oncológica se manifesta 
antes dos 3 anos de idade, “(…) a criança incorrerá numa limitação das suas oportunidades de 
auto-expressão que se encontravam numa fase de exponencial desenvolvimento (…)” (p.50), 
assistindo-se ao aumento do controlo materno e, consequentemente, do comportamento passivo 
e impotente por parte da criança. 
 Na idade pré-escolar (3-5 anos), a criança começa a fazer progressos ao nível do 
processo de autonomização, como por exemplo: através da entrada no infantário e do controlo 
dos esfíncteres. Segundo a mesma autora, nesta fase a saúde a doença são estados distintos e 
independentes. Já conseguem atribuir uma razão/causa ao aparecimento da doença, embora 
não a saibam explicar, ou seja, a causa da doença é atribuída a um fenómeno que é externo e 
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concreto, podendo ocorrer ao mesmo tempo da doença, embora não seja temporalmente ou 
espacialmente próximo. Bibace e Walsh (1981) exemplificam este fenómeno: “Como é que as 
pessoas constipam? É devido ao sol. E como é que o sol as constipa? Constipa e pronto!; Como 
é que as pessoas ficam com sarampo? De Deus. E como é que Deus lhes transmite o sarampo? 
Ele faz isso no céu” (p.36). 
 Entre os 6-11 anos, as crianças sentem uma necessidade de ser mais produtivas, uma 
vez que iniciam, nesta fase, a vida escolar. Apresentam enorme curiosidade relativamente à sua 
doença: 
“ (…) nesta fase de desenvolvimento além de apresentar reacções mais 
complexas como reflexo da sua postura mais ativa, ela é também quem mais 
perde quando comparada com crianças com idades inferiores à sua, uma vez 
que tem uma participação a nível social bem mais alargada” (Araújo, 2011:56) 
 
Analisada a perspetiva desenvolvimental do impacto da doença oncológica na infância, 
importa fazer referência ao impacto da doença na fase da adolescência. De acordo com Suris, 
Michaud e Viner (2004; cit. por Monje & Almagiá, 2008), a adolescência é uma etapa de 
crescimento rápido e de grandes mudanças fisiológicas onde o jovem passa por importantes 
processos de individualização e socialização. Nesta etapa, o aparecimento de uma doença 
crónica coloca exigências adicionais ao indivíduo, sua família e à equipa de saúde. Segundo Yeo 
e Sawyer (2005) isto deve-se ao facto da doença crónica ter impacto nas mais diversas esferas 
do desenvolvimento adolescente, com efeitos significativos nas suas dimensões física, 
emocional, social e educacional. Algumas evidências nesta área apontam para dificuldades 
acrescidas entre os jovens com doença oncológica na resolução de tarefas em situações mais 
complexas quando comparados com os seus pares saudáveis (Monje & Almagiá, 2008). 
Apontando também o impacto multidimensional da experiência de uma doença oncológica 
na adolescência, Diener e colaboradores (2003; cit. por Gomez et al., 2010) referem uma série 
de perdas ao nível da saúde, objetivos de vida e planos para o futuro, com consequentes 
mudanças no seu estilo de vida, designadamente o afastamento dos familiares e dos amigos, a 
descontinuidade das experiências educativas, entre outras. Adicionalmente, a hospitalização e o 
confronto com a doença colocam ao adolescente “ (...) a necessidade de adaptar-se ao processo 
de transição de saúde-doença, evento que, pelo significado de sua imagem corporal nesta fase e 
pela perda de autonomia compulsória, pode trazer-lhe angústias e consequentes 
comportamentos inefetivos” (Maas, 2006; p.1). 
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Refira-se que não é só a doença que vai desencadear consequências na vida dos 
adolescentes mas, também, o seu tratamento. Estas repercussões podem ser a diferentes 
níveis: biológico – imagem corporal; psicológico – estabilidade emocional; social – ausência 
(mais ou menos) prolongada do seu ambiente familiar, da escola, do grupo de pares; e espiritual 
– o sentido da vida.  
Dadas as vivências associadas à doença oncológica nas diversas etapas e áreas de vida, 
vários autores assumem que o tratamento do adolescente com cancro deve ser abrangente, 
focando-se não apenas nas suas necessidades físicas, mas também, nas suas necessidades 
psicológicas e sociais, bem como nas da sua família (Barros, 2003; Monje & Almagiá, 2008; 
Motta & Enumo, 2004). Neste sentido, Monje e Almagiá (2008, p. 171), por exemplo, propõem 
que a intervenção deva incluir medidas de foro psicoeducativo, com vista ao reforço da auto-
eficácia e da qualidade de vida destes jovens. Assim, na intervenção a assegurar junto dos 
mesmos, há que garantir aspetos como: a personalização da assistência, o respeito pela sua 
privacidade, a promoção de cuidados não traumáticos e o direito a toda a informação sobre a 
doença, processos e resultados dos tratamentos em curso.  
Segundo Diener e colaboradores (2003; cit. por Gomez et al., 2010), no caso particular 
dos pacientes com doença oncológica, a capacidade de sentir controlo sobre o seu bem-estar 
psicológico é um fator importante na qualidade de vida geral. É, pois, importante que estes 
adquiram estratégias de enfrentamento que, se utilizadas de forma eficaz, vão melhorar a 
perceção do estado de saúde e, assim, contribuir positivamente para a alteração dos níveis de 
bem-estar do adolescente com doença oncológica. 
 
2.2. Cuidados paliativos em oncologia pediátrica 
O termo paliativo deriva do étimo latino pallium, que significa “manto”. Para Seabra 
(2009, cit. por Twycross,2003): “Nos cuidados paliativos, os sintomas são “encobertos” com 
tratamentos cuja finalidade consiste em promover o conforto do doente” (p.51). 
O Plano Português de Cuidados Paliativos, redigido pelo Conselho Nacional de 
Oncologia, em 2005, refere que estes cuidados têm como destinatários doentes sem qualquer 
perspectiva de tratamento curativo, com rápida progressão da doença, expectativa de vida 
limitada e com intenso sofrimento. O doente é classificado como terminal quando tem uma 
doença avançada, incurável e evolutiva e que tem, em média, uma esperança de vida entre 3 a 
6 meses. 
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A Organização Mundial de Saúde (OMS), no ano de 1990, define cuidados paliativos 
como cuidados integrais aos doentes cuja doença não responde ao tratamento curativo. No 
entanto, o Children`s Hospice International (CHI), em 1993, por considerar que existem 
desajustes quando se trata de população pediátrica, instituiu algumas normas para os cuidados 
paliativos pediátricos, “ (…) aceitando simultaneamente tratamentos curativos e paliativos e 
aceitando a família e a criança como centro dos cuidados paliativos, incluindo o 
acompanhamento no luto da família por profissionais com uma duração mínima de 13 meses” 
(Seabra, 2009; p.51).Também para a OMS, os cuidados paliativos em pediatria, além do 
cuidado à criança/adolescente no contexto do seu corpo, mente e espírito, abrange, também, o 
suporte familiar. Em 1998, esta organização (cit. por Camargo & Kurashima, 2007) definiu os 
princípios dos cuidados paliativos em pediatria da seguinte forma: 
“ (…) o cuidado paliativo tem início quando a criança é diagnosticada e continua mesmo que a 
criança receba ou não tratamento com finalidade curativa; um cuidado paliativo efetivo requer 
abordagem multidisciplinar que inclua a família e a utilização de recursos não limitados; 
profissionais de saúde devem avaliar e aliviar o sofrimento físico, psicológico e social da criança e 
pode ser oferecido por instituições em nível terciário, em centros de saúde, até na casa da 
criança” (p.47). 
 
Assim, segundo a OMS, o principal objetivo dos cuidados paliativos pediátricos é a 
melhoria da qualidade de vida da criança / adolescente e sua família, devendo estes ser 
iniciados no momento do diagnóstico de uma doença cujo tempo de vida é limitado, podendo, 
no entanto, coincidir com os tratamentos destinados à cura, seja em casa ou no hospital.  
Kane e colaboradores (2000; cit. por Seabra,2009) afirmam que, através dos cuidados 
paliativos “Pretende-se uma transição gradual da esperança de cura para a possibilidade de 
morte, em que a esperança se baseia noutras coisas como, o controlo da dor e o 
enriquecimento das relações” (p. 53). Neste âmbito, Seabra (2009), aludindo aos padrões 
definidos na Europa para os cuidados paliativos pediátricos em 2006 pelo grupo IMPaCCT 
(International Meeting for Palliative Care in Children, Trento), aconselha: 
“ (…) que cada criança tenha acesso ao controlo da dor e de outros sintomas 24 horas 
por dia, 365 dias no ano; que os sintomas sejam avaliados para que seja efectuado um 
tratamento adequado de forma a alcançar um aceitável nível de conforto; que, para além 
dos sintomas físicos, os sintomas psicológicos, sociais e espirituais sejam tidos em 
conta e que o controlo dos sintomas seja conseguido através de meios aceitáveis para o 
doente, família e profissionais” (p.45). 
 
 Menciona, ainda, o mesmo documento, que defende princípios fulcrais no 
controlo dos sintomas:  
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 a combinação de terapias de suporte com tratamento medicamentoso 
apropriado; 
 o uso de medicação em intervalos regulares, nas situações em que se verifica a 
persistência dos sintomas; 
 a utilização de intervenções activas quando os sintomas são severos e 
descontrolados;  
 a inapropriação do uso das vias de administração de medicação invasivas e 
dolorosas;  
 a intervenção antecipada sobre os efeitos colaterais da medicação. 
 
Tal como verificado anteriormente, tem-se adquirido nos últimos anos, uma conscientização 
crescente da necessidade de incorporar os cuidados paliativos no tratamento de doenças 
crónicas e, em especial, na doença oncológica pediátrica.  
Deve-se dar ênfase ao tratamento de modo a, não só para prolongar a vida destas 
crianças/adolescentes, mas também, para maximizar a qualidade da mesma, evitando 
intervenções desnecessárias (Wolfe, 2006). Posto isto, os cuidados paliativos em oncologia 
pediátrica devem presentear um cuidado holístico, baseado no bem-estar.  
 
2.3. Vivência parental na situação de cancro na infância e adolescência 
Segundo Bielemenn (2003; cit. por Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann, e Macedo 
(2009) “A família como unidade primária de cuidado é o espaço social, no qual seus membros 
interagem, trocam informações e, ao identificarem problemas de saúde, apoiam-se mutuamente 
e envidam esforços na busca de soluções” (p.335). De acordo com Maul-Mellott e Adams 
(1987): “Qualquer doença causa uma crise (…), à família e aos outros significativos, 
especialmente quando o paciente é uma criança” (p.15). 
Vessey e Mebane (2000; cit. por Araújo, 2011), os pais entram em sofrimento ao 
lidarem com a eventual morte do filho e, porque estes experienciam um sentimento de perda, 
“(…) por se ter desfeito a imagem sã que tinham da criança“, isto poderá torná-los em pessoas 
menos energéticas numa altura em que as exigências são acrescidas” (p.49). 
A doença oncológica na infância e na adolescência tem repercussões na vida criança e 
adolescente e também na sua família. Esta é responsável pelas alterações de papéis na 
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dinâmica familiar, desde o desgaste emocional ao desgaste económico. Segundo Silva e 
colaboradores (2000), esta potencia uma rutura familiar, “ (…) porém, à medida que os seus 
membros se adaptam à doença, seus papéis e responsabilidades podem mudar, (…) quando 
essa adaptação não é atingida pela família, ocorre o desequilíbrio nos seus alicerces”(p.35) e 
ocorre um desequilíbrio na estrutura familiar, decorrente de desgaste emocional e sobrecarga 
psicológica. Melo (1999; cit. por Silva et al., 2009; p.336) refere que os sentimentos de medo, 
de insegurança, de desespero e de perda interferem na rotina familiar e abalam emocionalmente 
os seus membros. Posto isto, a criança e adolescente com cancro e a sua família deparam-se 
com diversas dificuldades, sendo uma delas “(…) ajudar a criança a transpor as situações de 
sofrimento físico e emocional que a doença acarreta”, e outra dificuldade é “(…) manter a 
interação saudável entre os familiares”. 
Van Dongen-Melman e Sanders-Woudstra (1986) referenciados por Araújo (2011) 
consideram que: 
“(…) se para a criança o diagnóstico de cancro pode significar viver com uma doença de risco e 
lidar com a potencial ideia de morte, para a sua família significará viver com uma criança com 
uma doença grave e, ao mesmo tempo, conviver com o medo de perder um dos elementos da 
família” (p.73). 
 
Na fase paliativa, a família da criança e do adolescente com doença oncológica passa 
por um grande desgaste emocional e uma grande pressão, que a leva a viver um luto 
antecipatório (Torres, 1999; cit. por Areco, 2011).Os pais passam a preocupar-se com a 
possibilidade de os seus filhos experienciarem dor, stress emocional, limitações a nível social e 
de terem uma esperança de vida mais reduzida. Segundo Barros (1999), ao longo do processo 
da doença dos filhos, estes pais vão ter de enfrentar três tipos de adaptação. O primeiro prende-
se com a aceitação da ideia de que o seu filho se encontra doente e que a doença oncológica 
implica modificações quer ao nível das expectativas que tinham depositado nele, quer ao nível 
das rotinas diárias. O segundo tipo de adaptação prende-se com o facto de terem de auxiliar o 
filho a conformar-se com a sua própria doença, com as limitações que estão subjacentes à 
mesma e, também, com as vicissitudes provenientes dos tratamentos. Por fim, estes pais terão 
que se esforçar para manter o equilíbrio na sua vida familiar e social, designadamente com o 
cônjuge, com os outros filhos (caso existam), seus amigos e, também, sua vida profissional 
(Barros, 1999).  
Os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos 
passam por 5 etapas de perceção da morte expressas por Kubler-Ross E. (1998). Neste 
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paradigma, a autora apresenta um padrão de respostas emocionais que passam pelo choque e 
estupefacção, transpondo de seguida para um estádio de rejeição da situação e de uma 
sensação de isolamento, passando posteriormente a apresentar sentimentos de revolta acerca 
do que se está a passar com o seu filho. Depois destas etapas surgirá a negociação de como 
poderão obter determinados objetivos. Este processo termina com a aceitação, embora nas 
primeiras fases se preserve a esperança de que a morte do filho em estado paliativo não surgirá. 
Estas fases não aparecem por ordem cronológica, podendo até existir uma sobreposição de 
fases ou o filho falecer sem que os pais tenham alcançado a fase de aceitação. 
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3. METODOLOGIA DO ESTUDO 
 
3.1. Características da investigação 
Assume-se o presente estudo como:  
a) De campo, porque teve lugar no “terreno”, mais propriamente no Instituto Português de 
Oncologia, Francisco Gentil do Porto e no Centro Hospitalar de S. João, Porto; 
b) Qualitativo, uma vez que fundamentado na recolha de entrevistas semiestruturadas junto 
de agentes que, no contexto hospitalar, trabalham em oncologia pediátrica; 
c) Indutivo, heurístico, exploratório, dado que procura compreender uma nova realidade, 
neste caso, as dificuldades, preocupações e necessidades das crianças e adolescentes com 
cancro e seus pais (i) partindo da perspetiva dos profissionais envolvidos no processo; (ii) 
explorando aspetos não diretamente observáveis, nem suscetíveis de experimentação; (iii) 
respeitando os seus marcos de referência; assim como (iv) explorando os significados atribuídos 
pelos diferentes profissionais dos dois contextos de estudo: IPO-Porto e Centro Hospitalar de S. 
João; 
d) Humanista-interpretativo, uma vez que parte da perspetiva dos sujeitos (neste caso os 
profissionais hospitalares), explorando as suas expetativas, crenças, representações, significados 
através da entrevista; um processo de interação social, que privilegia a obtenção de informações 
através da fala individual (Minayo, 1994; cit. por Lima, Almeida & Lima, 1999). A opção por esta 
abordagem prendeu-se com o facto de, tal como referem Almeida e Freire (2008), permitir - uma 
vez que centrada na perspetiva dos sujeitos implicados nas situações -a compreensão da 
realidade de uma forma mais dinâmica, fenomenológica e associada aos contextos implicados 
nos fenómenos em estudo. Pretendeu-se, pois, estudar a realidade sem a fragmentar, nem 
descontextualizar.  
Respeitante à obtenção e tratamento dos dados, considera-se mais adequado o uso do 
método qualitativo, uma vez que valoriza uma abordagem interpretativa, enaltecendo o 
significado concedido pelos participantes, indo deste modo ao encontro dos objetivos deste 
estudo: i) explorar as perceções dos profissionais de saúde, educação, serviço social e 
psicologia, relativamente às principais necessidades, preocupações e dificuldades vividas pelos 
pais, crianças e adolescentes nos cuidados paliativos; ii) e, iii) delinear um conjunto de medidas 
de acompanhamento destes pais, crianças e adolescentes, que em complementaridade com as 
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medidas já existentes, possam dar resposta mais adequada às necessidades, preocupações e 
dificuldades identificadas. 
Segundo Bogdan e Biklen (1994), a abordagem qualitativa, tem como objetivo a 
compreensão dos significados atribuídos pelos sujeitos num determinado contexto, ou seja, 
pretende interpretar em vez de medir e procura compreender a realidade tal como ela é. 
Adicionalmente, julga-se que no âmbito das metodologias qualitativas, a utilização de perguntas 
abertas apresenta-se como uma vantagem, na medida em que dá aos participantes a 
oportunidade de responder a partir do seu ponto de vista, usando o seu próprio vocabulário e de 
poderem ajudar os entrevistados a evocar respostas significativas e culturalmente pertinentes e, 
que se poderão tornar muito ricas e explicativas para a investigação em curso. Eis a razão pela 
qual se optou pela entrevista semi-estruturada como instrumento de base à recolha de dados. 
 
3.2. Participantes 
 
Participaram no estudo 31 profissionais das áreas de saúde, educação, serviço social e 
psicologia, a desempenhar funções no Centro Hospitalar de S. João e no IPO do Porto. A seleção 
dos participantes fez-se por amostragem por conveniência, tomando-se a disponibilidade destes 
profissionais para colaborar. Consideraram-se ainda, critérios de representatividade do universo 
de profissionais a desempenhar funções nas unidades de pediatria oncológica (serviços de 
internamento e de ambulatório) dos dois hospitais.  
No quadro I opera-se uma breve caraterização sociodemográfica destes participantes, 
atendendo à sua categoria profissional e instituição hospitalar de filiação. 
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Quadro I – Caraterização sociodemográfica dos participantes 
Categoria Profissional Centro Hospitalar de S. João IPO do Porto FG – EPE 
Enfermeiros 5 7 
Médicos 2 2 
Assistentes Operacionais 2 2 
Psicólogos 1 1 
Assistentes Sociais  1 1 
Profissionais de Educação 3 4 
Total 14 17 
 
Como se pode observar no Quadro I – Caraterização sociodemográfica dos participantes, 
verifica-se que do Centro Hospitalar de S. João participaram catorze profissionais, entre os quais 
cinco são enfermeiras (sendo que uma é especialista em Pediatria Oncológica e outra é 
enfermeira responsável pelo Hospital de dia); duas médicas, uma delas com especialidade em 
Pediatria Oncológica; duas assistentes operacionais; um psicólogo e três educadoras de infância.  
No respeitante ao Instituto Português de Oncologia do Porto, participaram no estudo 
dezassete profissionais, entre os quais sete são enfermeiras, (sendo que quatro são enfermeiras 
especialistas); duas médicas, uma delas especializada em oncologia pediátrica, e responsável 
pelo Ambulatório e Equipa de Cuidados Paliativos Pediátricos. Constaram também deste grupo 
de participantes duas assistentes operacionais; uma psicóloga; uma assistente social e quatro 
profissionais de educação (duas professoras e duas educadoras de infância). 
 
 
3.3. Instrumento 
 
Tal como anteriormente referido, optou-se pela entrevista semiestruturada como base de 
recolha de dados para este estudo. Segundo Quivy e Campenhoudt (1995) no âmbito de uma 
investigação na área social esta é a opção mais adequada uma vez que concede ao (s) indivíduo 
(s) entrevistado (s) alguma liberdade para desenvolver as respostas segundo a direção que 
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considere(m) apropriada, explorando, de uma forma flexível e aprofundada, os aspetos que 
considere mais relevantes. 
Dois instrumentos foram utilizados no estudo: (i) um questionário sociodemográfico 
(explorando informação relativa ao sexo, idade, serviço onde exerce funções; cargo 
desempenhado; tempo de experiência na área de pediatria oncológica; tempo de experiência na 
área da saúde) e (ii) uma entrevista individual semiestruturada (Cf. Anexo 2). Esta última centra-
se nas perceções dos participantes em relação às dificuldades, preocupações e necessidades 
das crianças/adolescentes e seus pais nos cuidados paliativos em oncologia pediátrica. Refira-se 
que o presente estudo se enquadra num projeto de investigação mais amplo, no âmbito do qual 
são exploradas as perceções dos profissionais hospitalares de oncologia pediátrica em torno das 
vivências destas famílias relativamente às diferentes fases da doença oncológica (desde o 
diagnóstico até aos cuidados paliativos). Quer no projeto mais amplo, quer no estudo aqui 
apresentado, o guião da entrevista assumiu dois focos distintos de análise: 
crianças/adolescentes e pais, distribuídos entre os participantes do estudo consoante a sua 
experiência profissional e salvaguardando a equidade de dados recolhidos entre os dois focos. 
No que se refere às questões do instrumento que deram suporte ao presente estudo, estas 
reportaram-se às dificuldades mais frequentemente identificadas por estes profissionais entre os 
pais e crianças/adolescentes na fase dos cuidados paliativos (na sua presença ou antecipação); 
as necessidades mais frequentemente identificadas entre os pais e crianças/adolescentes na 
fase dos cuidados paliativos (na sua presença ou antecipação); e, as preocupações mais 
frequentemente identificadas entre os pais e crianças/adolescentes na fase dos cuidados 
paliativos (na sua presença ou antecipação). 
 
3.4. Procedimentos de recolha de dados 
 
Numa fase prévia, submeteu-se o projeto de investigação às comissões de ética das 
instituições hospitalares abarcadas pelo estudo. Após a sua aprovação, foi estabelecido contacto 
direto com a coordenação das unidades de pediatria oncológica dos dois hospitais, a fim de se 
agendarem as entrevistas. 
O processo de recolha ocorreu entre junho e dezembro de 2012, salvaguardando-se 
todos os princípios éticos de consentimento informado, participação voluntária e 
confidencialidade (Cf. Anexo 1). Concluída esta etapa, procedeu-se à transcrição de todo o 
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material recolhido em formato áudio, recorrendo posteriormente ao tratamento e análise 
qualitativa dos dados. A par desta abordagem qualitativa, procedeu-se também a sua análise 
quantitativa, por intermédio do cálculo da frequência de cada uma das categorias emergidas.  
Numa fase prévia à recolha de dados, o projeto de investigação foi submetido à 
apreciação das comissões de ética dos dois hospitais que, na zona norte, asseguram o 
acompanhamento de crianças e adolescentes com doença oncológica e seus pais: o Instituto 
Português de Oncologia do Porto e o Centro Hospitalar de São João.  
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4. ANÁLISE DOS DADOS / RESULTADOS 
Para proceder à categorização das respostas foi inicialmente criada uma tabela com as 
diferentes categorias (com a respetiva definição) emergentes das respostas recolhidas. Dois 
investigadores/avaliadores “cotaram” as respostas dos entrevistados nas categorias delineadas, 
para depois esta categorização ser devolvida a um terceiro avaliador/coordenador. Este 
procedeu ao acordo interinvestigadores/avaliadores.  
Contemporaneamente, a análise de conteúdo é uma das técnicas mais utilizadas nas 
ciências sociais pois é a análise tanto dos discursos, como das notas de campo, como ainda, 
das respostas no domínio das entrevistas e de perguntas abertas quando usados questionários. 
Esta técnica, para além de permitir uma melhor significação e perceção do discurso dos 
participantes envolvidos, procura também articulá-los entre si, procurando pontos comuns, 
paradoxos ou pontos de tensão. Posto isto, numa primeiro instante, a análise documental 
adquiriu uma função heurística, cujo objetivo foi apreender a globalidade dos discursos e adquirir 
uma visão global dos mesmos, num segundo momento, adquiriu a função de administração de 
prova, destacando-se citações importantes, palavras ou ideias de modo a asseverar ou contestar 
os objetivos de investigação. 
Dada a índole dos dados recolhidos, a sua análise far-se-á com recurso exclusivo à 
estatística descritiva, dando-se a conhecer a frequência com que determinadas categorias de 
resposta emergiram no discurso dos profissionais. 
Para o presente estudo definiram-se três categorias de análise, uma vez que o mesmo 
incide sobre as necessidades, preocupações e dificuldades das crianças, adolescentes e pais 
nos cuidados paliativos em oncologia pediátrica, na ótica dos profissionais, sendo as principais 
categorias: i) dificuldades; ii) necessidades; iii) preocupações. 
A análise das categorias levou à emergência de subcategorias de análise: 
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4.1. Dificuldades, necessidades e preocupações nos cuidados paliativos em 
oncologia pediátrica na perspetiva dos profissionais hospitalares 
Os seguintes quadros encontram-se organizados pelas categorias: dificuldades, 
necessidades e preocupações dos pais e de crianças / adolescentes nos cuidados paliativos em 
oncologia pediátrica. É de salientar o facto de se ter optado pela não fusão de determinadas 
subcategorias pela riqueza da informação emergida. Optou-se assim, por enfatizar a diversidade 
de resposta mais do que com a aglomeração das mesmas em categorias mais amplas e 
aglutinadoras. 
Evidencia-se também que em determinados momentos, os comentários tecidos aos 
quadros, dão ênfase, não apenas às subcategorias mais frequentes mas às respostas que, pelo 
seu teor parecem motivo de destaque, ajudando deste modo a compreender melhor as vivências 
associadas a estes processos. 
Em seguida dão-se a conhecer as reflexões dos profissionais de oncologia em torno das 
vivências das crianças / adolescentes e seus pais. Estas aparecem representadas em seis 
quadros, relativos às dificuldades, necessidades e preocupações. Nestes, as respostas dos 
participantes surgem traduzidas em termos do número de profissionais que fizeram alusão a 
cada uma das subcategorias emergidas. De referir que, nos contributos que são mais 
especificamente alusivos à criança ou ao adolescente a diferença será assumida como uma 
subcategoria de resposta. 
 
4.1.1. Dificuldades de crianças e adolescentes nos cuidados paliativos, 
identificadas pelos profissionais hospitalares 
Para crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos as 
principais dificuldades percepcionadas pelos profissionais hospitalares são:  
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Quadro II – Dificuldades de crianças e adolescentes nos cuidados paliativos identificadas pelos 
profissionais hospitalares 
 
Tal como é possível observar no quadro II, são diversos os tipos de dificuldades 
enunciadas pelos profissionais hospitalares em torno das vivências das crianças e adolescentes. 
De entre estas, destaca-se a ênfase dada por 1/3 destes profissionais (n=11) à constatação, 
pela criança e/ou adolescente, de que algo de muito mau se está a passar (e.g. “sabem 
perfeitamente que não é normal o estarem acamados, o estarem constantemente com a dose 
elevada de morfina”; “…têm a certeza que vão morrer porque apercebem-se. Começam a juntar 
as coisas e começam a ver e a ficar desfigurados e essas coisas e as coisas que os tratamentos 
não estão a resultar e que depois já não lhe estão a fazer nada a nível de tratamento”) e ao 
medo associados à sua provável morte (e.g. “ela é pequenina e ela já falava destas questões da 
Categorias de resposta N 
Morte  
Consciência de que algo de mal se está a passar / que a sua morte se aproxima (medo, pessimismo, 
imaginar do pior desfecho) 
11 
Perceção da degradação do seu estado de saúde 1 
Dificuldade em aceitar que vão deixar a família 1 
Dificuldade em encarar sozinhos com situação de iminência de morte  2 
Confronto / perceção de finitude da sua vida (irreversibilidade do processo) 1 
Dificuldades em lidar com sintomas da morte (e.g. problemas respiratórios) 1 
Dificuldades emocionais  
Raiva / revolta 5 
Frustração / desilusão 3 
Dificuldades de comunicação (n=9)  
Deteriorar do relacionamento com os pais (agressividade, tensão, recusa em falar, ausência de 
consenso, dificuldade em negociar) 
4 
Evitar falar com os pais sobre o problema para os proteger 2 
Dificuldade de comunicação com os profissionais  3 
Dificuldades em gerir a dor 3 
Dependência dos outros 1 
Dificuldade em abdicar da sua vida social 1 
Dificuldade em encarar a ausência de respostas ao agravar do seu estado clínico 1 
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morte. E eles têm noção, por exemplo, que vão morrer ou está-lhes a acontecer uma coisa muito 
grave... Eles querem que a mãe fique encostada a eles a dormir têm medo de adormecer e não 
voltar a acordar”). No exemplo que se segue, é também feita alusão ao pessimismo e alguma 
“catastrofização” associados à sua condição clínica e à morte como o desfecho mais provável: 
“E depois no imaginário delas [crianças] pode ser uma confusão, pode ser um obstáculo porque 
eles podem imaginar coisas que não vão acontecer e para pior normalmente. Têm uma imagem 
muito negativa. Eles imaginarem coisas terríveis que passam nos filmes e que nem é o que vai 
acontecer, muitas vezes”. 
Associados a este quadro, surgem pois várias dificuldades emocionais, de entre as quais, 
as mais salientadas pelos profissionais entrevistados são a raiva, a revolta e o sentimento de 
injustiça (n= 5). “Porquê eu?” Aparece como uma das questões presentes entre os 
adolescentes, às quais parecem também associar-se sentimentos de frustração e desilusão por 
todas as anteriores tentativas de cura saíram frustradas (n=3). Os dois testemunhos que se 
seguem ilustram bem este tipo de sentimentos: 
“… sentem-se revoltados; são novos, a maior parte deles passaram por muito 
para conseguir vencer e, depois, acabarem por falecer? E porquê eles? Porque é 
que não o outro? Porquê? Ele até é uma pessoa que se esforça, portou-se 
sempre bem e foi bom filho, foi sempre bom aluno, porquê? 
“Andavam uns lá fora a dar cabo da vida” - foi mais ou menos a expressão dele - 
“enquanto que outros cá dentro querem lutar pela vida e não conseguem”. Ele 
referia-se aos arrumadores toxicodependentes que andavam à procura da 
moedinha para trocar por mais umas dosezitas de pó para destruir a vida…” 
 
As dificuldades de comunicação foram também frequentemente evocadas, aparecendo 
referidas no discurso de 9 profissionais. Para quatro dos participantes, as dificuldades nesta 
área surgem associadas à relação entre as crianças (e particularmente os adolescentes) com os 
seus pais, as quais se caracterizam, nalguns casos, como muito tensas, e marcadas por alguma 
agressividade. Tal agressividade parece decorrer, por vezes, como forma de catarse, pela 
frustração e revolta presentes (e.g. “… às vezes a relação com eles, com os progenitores, que 
são as pessoas com quem eles estão aqui, acaba por se tornar muito tensa, porque eles têm 
que exteriorizar as coisas de alguma maneira”; “…revoltam-se e tudo o que os pais dizem está 
tudo errado, está tudo mal, há uma revolta muito grande entre eles”), e/ou, noutras situações, 
da discordância existente entre a criança/adolescente e os pais, nomeadamente quando as suas 
“vontades” não são satisfeitas pelos pais. Desta é exemplo: “o querer ir para casa e não 
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poderem, não conseguirem lidar com o estar ali por quererem ficar em casa. Na maior parte 
eles querem muito ir para casa e realmente sentem essa incapacidade de achar que os pais às 
vezes não consigam lidar com tudo e gerir momentos difíceis. Então, eles querem muito ir para 
casa e os pais não conseguem, psicologicamente ou emocionalmente, não são capazes. E mais 
uma vez uma dificuldade emocional e de linguagem que é “eu quero e tu tens de conseguir”, e 
eles ficam chateados, porque na maior parte das vezes os pais não lhes estão a fazer as 
vontades e queriam que os pais fossem capazes”. 
Noutros casos, as dificuldades na comunicação com os pais prendem-se com o 
“silêncio” (n=2); o evitamento de falar abertamente sobre a sua doença e alguns dos seus 
medos e sofrimento (e.g. medo da morte, regresso de alguns sintomas…) como forma de 
“proteger” os pais; de evitar o seu sofrimento adicional. Eis um exemplo: “Falam pouco com os 
pais. Os adolescentes e as crianças mais velhas falam pouco com os pais porque não os 
querem preocupar, sentem aquela angústia dos pais, não querem agravar isso…”.  
Relativamente às dificuldades de comunicação com os profissionais (n=3), estas foram 
apontadas como decorrentes, no caso das crianças mais pequenas, das limitações existentes na 
sua linguagem e formas de expressão, sendo entre os adolescentes tais dificuldades percebidas 
como estando mais associadas à falta de à vontade na interação com os mesmos ou à não 
existência de uma relação de confiança; de uma “aliança terapêutica” entre ambos. Os entraves 
comunicacionais colocados pelos próprios pais surgiram também entre estas dificuldades. 
Segundo alguns destes profissionais, os pais não querem que determinados temas ligados à 
doença da criança/adolescente (e.g. sua gravidade, risco de morte…) sejam falados entre os 
técnicos e a criança/adolescente, assumindo-os como “tabu”. O seguinte testemunho é disso 
exemplo: “Há adolescentes que são muito incisivos, que fazem perguntas directamente a quem 
é preciso responder directamente e isso levanta dificuldades, nomeadamente quando os pais 
não querem que se fale, nomeadamente com o adolescente”.  
As dificuldades em lidar com e gerir a dor associada à doença ou aos seus tratamentos, 
foram também referidas por 3 dos participantes. De salientar por último, a menção feita por 2 
profissionais à solidão encarada por algumas destas crianças e/ou adolescentes no confronto 
com a sua própria morte (uma vez que não falada ou, mesmo, desconhecida pelos pais). Eis os 
seus testemunhos: 
 “Cada criança é um mundo, mas, nos paliativos de uma maneira geral o 
que eu acho… assim emocionalmente que é, lá está…a grande dificuldade 
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para aqueles que têm de passar por isso é eles aperceberem-se que estão 
a morrer e os pais ainda não. E isso é muito complicado”;  
 
“Mas, essa tristeza - muito grande para aqueles que se sentem assim, de 
não conseguirem levar os pais a saberem bem aquilo que estão a pensar e 
a sentir -, acaba por ser um obstáculo para eles. Isto porque nem eles 
sabem como fazer “aquilo”; ultrapassar “aquilo”…. 
 
4.1.2. Necessidades de crianças e adolescentes nos cuidados paliativos, 
identificadas pelos profissionais hospitalares 
 
Nos cuidados paliativos em oncologia pediátrica, as principais necessidades que 
crianças e adolescentes sentem na ótica dos profissionais hospitalares são: 
 
Quadro III – Necessidades de crianças e adolescentes nos cuidados paliativos identificadas pelos 
profissionais hospitalares 
Categorias de resposta N 
Morte  
Necessidade de se preparar para a morte 1 
Necessidade de velar os outros na sua morte 1 
Necessidade de falar da sua própria morte com alguém próximo 2 
Necessidade de controlo da sintomatologia / conforto / assegurar uma morte tranquila, sem dor, falta de 
ar… 
1 
Necessidade de saber como se irá processar a morte 1 
Necessidade de preparar os pais para a sua morte 1 
Necessidade de estar / morrer em casa 1 
Necessidade de assegurar o seu conforto   
Necessidade de atenuação da dor / sofrimento / mal-estar físico 
 
 
5 
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No quadro III, de entre a grande diversidade de necessidades identificadas, começa-se 
por salientar aquelas que foram mais frequentemente evocadas pelos profissionais 
entrevistados. Assim, a necessidade que estas crianças e adolescentes, durante os cuidados 
paliativos, têm de receber apoio emocional, foram as mais recebidas (n=5) em paralelo com a 
necessidade de controlar a dor física - um dos fatores geradores de maior desconforto entre as 
mesmas nesta fase da doença - foram as subcategorias mais salientadas, sendo exemplo das 
primeiras a seguinte passagem: “ [necessidade de] ter o apoio da família, e de terem quem eles 
gostam…para alguns a família não se limita ao pai e à mãe, não é? Às vezes os avós são muitos 
significativos; eles têm a necessidades de ter cá pessoas que lhes dizem alguma coisa, são 
pessoas muito significativas para eles …”. 
O “estar em casa”, com a família e os amigos, de modo a voltar às suas rotinas (e.g. 
“rituais”, hábitos alimentares), às atividades, e ao seu ambiente (ou de o replicar no contexto 
hospitalar) surgiu como a segunda subcategoria mais evocada (n=4) em termos das 
necessidades identificadas entre estas crianças/adolescentes. 
Acompanhamento formal e informal  
Necessidade de apoio técnico especializado (medicina, enfermagem, psicologia) 2 
Necessidade de apoio emocional / presença de pessoas significativas (famílias, amigos) 5 
Pós-morte: 
Necessidade de ligação com algo divino no sentido de continuar a zelar pelos pais e mães que sofrem a 
perda de um filho 
1 
Necessidade de não deixar transparecer o seu mal-estar junto dos pais para “poupá-los” 2 
Necessidade de concretizar sonhos / desejos antes de falecer 3 
Necessidade de estar em casa (estar com os amigos, família) (rotinas, atividades, ambiente, 
alimentação) + Necessidade de estar em casa junto da família e amigos 
 
4 
Necessidade de aproveitar / usufruir de todos os momentos 1 
Necessidade de ter consigo objetos de referência 1 
Adolescentes: 
Necessidade de algum espaço, isolamento, introspeção 
2 
Necessidade de expressar sentimentos / de desabafar 1 
Necessidade de ser respeitado nas suas vontades 1 
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“A maior parte queria estar em casa, estar com os amigos, com a família, fazer parte 
das refeições em família, tudo isso, e eles querem muito”; “Nos paliativos as necessidades deles 
é só estar com a família em casa, não querem estar aqui” 
“Necessidade de se manter - nomeadamente nos que estão aqui no internamento - de se manter 
um ambiente tranquilo no quarto, de se manter luz aberta, de haver diferença entre dia e noite, 
haver alguma rotina, haver aquela actividade, haver alguma “vida” naquilo, porque às vezes há… 
mesmo os pais favorecem “ahhh… as luzes todas baixinhas, tudo fechado”, estão sempre com o 
ambiente fechado o dia todo, tentar evitar isso, isso é uma necessidade. A necessidade de 
dormir bem, a necessidade de continuar a fazer coisas durante o dia, o que for possível, a 
necessidade de cumprir aqueles desejos que não se cumpriram porque estavam em 
quimioterapia, estiveram com limites, restrições de, nomeadamente dos alimentos, que é assim 
uma coisa que eles… ou ir aqui ou acolá ter com os amigos a necessidade de liberar as 
restrições que tinham sido impostas antes, eu acho que isso é uma necessidade que eles têm.). 
A necessidade de realizar sonhos / desejos antes de falecer também é focada por três 
profissionais, sendo dela exemplo o seguinte testemunho: “Lembro-me que no paliativo veio uma 
pequenina que nós tivemos há bem pouco tempo, de 4 aninhos, que pediu à mãe para ir à praia 
e foram”;  
Entre outras, é evidenciada a necessidade de apoio técnico especializado (n=2), de 
medicina, enfermagem, e psicologia (e.g. “Eu acho que aí o apoio médico, psicológico é muito 
grande. Médico, de enfermagem”; “Mas eu acho que essa necessidade de apoio médico ao 
domicilio ou aqui, para compreender ou ajudar e apoio familiar ao nível emocional”.  
Falar da sua própria morte com alguém próximo/pessoas que acompanham de perto o 
processo da sua doença (que não necessariamente o/a psicólogo/a) constou também das 
necessidades elencadas por dois dos profissionais entrevistados.  
A necessidade de estas crianças e adolescentes não deixarem transparecer o seu mal-
estar junto dos pais (para poupá-los), foi também referido por dois profissionais, sendo desta 
exemplo a seguinte passagem:” …vemos com o sofrimento que eles próprios têm nos olhos mas 
que com o sorriso na cara e “Mãe vamos brincar”; mãe eu estou bem”; “olha, quando sairmos 
vamos à Eurodisney porque era um sonho meu”. Eles conseguem dar ali uma preparação aos 
pais que é algo transcendente e eles [pais] acabam por ver”. 
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4.1.3. Preocupações de crianças e adolescentes nos cuidados paliativos, 
identificadas pelos profissionais hospitalares 
Nos cuidados paliativos em oncologia pediátrica, as principais preocupações que 
crianças e adolescentes sentem na ótica dos profissionais hospitalares são: 
Quadro IV – Preocupações de crianças e adolescentes nos cuidados paliativos identificadas pelos 
profissionais hospitalares 
 
Atendendo ao quadro IV, verifica-se que as preocupações de crianças e adolescentes 
com doença oncológica nos cuidados paliativos são diversas. Entre estes destaca-se, a 
preocupação com a sua própria morte, referida por 10 dos profissionais entrevistados. Segundo 
os seus testemunhos, a grande preocupação destas crianças/adolescentes é a de saber se vão 
morrer da doença, do como se irá processar a sua morte e das saudades que irão sentir depois 
da mesma. Eis algumas passagens das reflexões dos profissionais de oncologia que refletem 
Categorias de resposta N 
Preocupação com a dor 7 
Adolescentes: 
Preocupação com a (in) capacidade dos pais para cuidar dele 
1 
Preocupação com a intervenção em momentos críticos (se atempada, se tem alguém próximo que o 
socorra…) 
3 
Preocupação com o não efeito da medicação / ineficácia do tratamento 1 
Preocupação com a degradação do aspeto físico 1 
Preocupação com a separação dos mais significativos 2 
Preocupação com a possibilidade de ter de ir para o isolamento 1 
Preocupação com sofrimento atual dos que o rodeiam  
Pais  3 
Profissionais e amigos doentes 1 
Preocupação com possível recidiva 1 
Morte  
Preocupação com a morte (Se vai morrer? Como vai morrer? Se vai ou não doer?) 10 
Pós-morte  
Preocupação com os que vão deixar (seu sofrimento / bem-estar) 5 
Preocupação em não ser esquecido após sua morte 1 
Preocupação com a possibilidade de perda /separação da mãe 1 
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este tipo de dificuldade. “Elas questionam isso [morte]e desde muito pequenas. Embora quando 
são mais pequenas, têm aquele sentimento reversivo, não é? Eles vêem mas voltam e, muito 
ligado à morte como deixar de ver, “eu deixo de ver, eu tenho saudades porque deixo de ver os 
outros”.  
“… mesmo os mais pequeninos, eles perguntam se morrer dói”. 
 “… eles preocupam-se muito em se sentirem minimamente bem [aquando da 
“chegada” da morte]”. 
 O medo da dor durante a fase paliativa foi também frequentemente referido (n=7), tal 
como os seguintes exemplos ajudam a ilustrar: “A dor não controlada; não é aquela mais 
passageira, que passa com a medicação, mas, a que não é controlável e que eles vêem que nós 
também somos incapazes de a controlar”; “…têm medo de estarem muito tempo em 
sofrimento; é as preocupações deles; é de ter dores”. 
 Entre outras, surge aqui a preocupação com o sofrimento e bem-estar daqueles vão 
deixar aquando da sua morte, (n=5), designadamente os pais e irmãos. São exemplo disto os 
seguintes discursos: “…têm medo que não querem deixar a mãe sozinha”; “Muitas vezes, mais 
do que com eles próprios, [preocupam-se] como é que vai ser para os que ficam”; “Uma vez 
estava um a morrer e morreu passado uma hora e sempre consciente; normalmente estão 
conscientes [e disse-me]: “Dê um chá à minha mãe porque ela precisa muito”. 
 A preocupação com o atual sofrimento dos que o rodeiam, nomeadamente preocupação 
os pais, é também mencionada por três profissionais, sendo o seguinte exemplo ilustrativo deste 
tipo de preocupações: 
 “Nós tivemos aí um miúdo a sofrer horrores que dizia “eu sonhei que ia haver 
muitos anjos”, eu adoro contar esta história porque eu adorava esse miúdo. Era 
um neuroblastoma, teve em tratamento para aí 5 anos e “eu sonhei que fui à vila 
dos anjos, sabes mãe? Estão todos à minha espera, mas ainda não posso ir 
porque tu não estás preparada, tu não me deixas partir”. 
 
Outra das preocupações mencionadas (n=3) é a preocupação com a intervenção em 
momentos críticos. Se atempada (e.g. “Será que eu chego a tempo?”) e, se tem alguém próximo 
que o socorra (e.g. “A preocupação de se verem aflitos e não terem quem os ajude”). 
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4.1.4. Dificuldades de pais nos cuidados paliativos, identificadas pelos 
profissionais hospitalares 
Para os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos, 
as principais dificuldades percecionadas pelos profissionais hospitalares são: 
Quadro V – Dificuldades de pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados 
paliativos, identificadas pelos profissionais hospitalares 
  
 
Categorias de resposta N 
Morte  
Dificuldade em lidar com a iminência de morte do seu filho (em aceitá-la, em se despedir, em deixá-lo ir) 15 
Ansiedade de separação em relação ao filho (medo de se afastar e o seu filho morrer no momento da 
sua ausência) 
1 
Dificuldades em tomar decisões relativamente ao contexto de morte da criança (casa ou hospital) 1 
Dificuldade em lidar com a ambivalência dos próprios sentimentos associada à morte do filho (“desejo” 
da morte do filho/alívio) 
4 
Dificuldades emocionais  
Dificuldade em gerir suas emoções de modo a proteger (evitar o sofrimento adicional) do seu filho 1 
Dificuldade em lidar com as suas próprias emoções (negação/ medo de sofrer, de não saber lidar com 
emoções tão fortes) 
1 
Dificuldades em aceitar apoio psicológico (quando ele não foi facilitado ao longo do processo de doença) 1 
Dificuldades em lidar com a perda de capacidades e os efeitos secundários da doença (dores, 
complicações respiratórias) 
4 
Dificuldade em lidar com o sofrimento do filho / efeitos secundários da doença (dores, complicações 
respiratórias) 
3 
Dificuldade em transmitir ao filho o seu estado grave de saúde 2 
Dificuldade em tomar decisões relativamente aos tratamentos a ministrar nesta fase (e.g. gerir 
compromisso entre dor e sedação, entre sofrimento do filho e ausência de comunicação com o mesmo) 
1 
Dificuldade em lidar a deterioração do estado de saúde e da imagem do filho (cor, inchaço, perda 
cabelo…) 
4 
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O quadro acima (Quadro V) faz alusão às principais dificuldades identificadas pelos 
profissionais entrevistados entre os pais de crianças e adolescentes com doença oncológico na 
fase dos cuidados paliativos. O confronto com a iminência de morte do seu filho aparece como a 
dificuldade mais saliente, tendo sido evocada por quase metade dos participantes (n=15). A 
aceitação da morte do filho, a dificuldade em se despedir e, em “deixá-lo partir” emergem como 
predominantes no discurso dos participantes São exemplo destas dificuldades os seguintes 
testemunhos: 
 “…os pais quando se apercebem que os filhos estão a partir é horrível”; “…os pais vão-
se apercebendo, vão sendo informados…mas nunca estão preparados e chega a um ponto que 
eles acomodam-se àquele estado em que está a criança, mas quando chega àquela verdadeira 
hora de se dizer que “é o limite”, que “é por pouco de tempo”, eles nunca estão preparados. 
Eles dizem que sim, que sim, mas nunca estão preparados”; 
 “A mãe estava ali num desespero e não conseguia vê-lo partir… Eu acho que isto é a 
nossa educação, da perda; não aceitam e eles partem e morrem e elas “andam ali”. 
Também relacionadas com a iminência de morte do filho, surgem as significativas 
dificuldades destes pais em gerir a ambivalência de sentimentos presentes nesta fase (n=4). 
Dificuldade em saber como cuidar do filho num estado de saúde muito debilitado 1 
Sentimento insegurança relativamente aos cuidados a prestar ao filho em casa 1 
Perda de todo o sentido da vida (principalmente quando esta se encontra exclusivamente centrada 
naquele filho) 
1 
Dificuldades em gerir a relação do casal  
Ausência de apoio entre o casal (e.g. casos de pais separados) 1 
Infidelidade 1 
Dificuldade em cuidar de si próprio 1 
Pós-morte  
Dificuldade em manter-se “agarrados à vida” depois da morte do seu filho (mesmo tendo outros filhos) 2 
Ambivalência: alívio versus sentimento de perda de sentido da vida 1 
Dificuldade em “processar” as emoções acumuladas/negadas    1 
Dificuldade em aceitar/integrar a sua forma de reagir à morte do filho (diferente do que 
esperava/”convencionado”) 
1 
Dificuldade em aceitar a perda do filho (negação/estado de “anestesia”) 1 
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Estes oscilam entre o desejo de morte do filho (como forma de “alívio”, de resolução do 
processo de doença e, acima de tudo, de cessação de todo o sofrimento vivenciado) e o 
sentimento de culpa pelo facto de desejar a morte do próprio filho e/ou a dificuldade em “deixá-
lo partir”. O exemplo que se segue ilustra bem a dualidade de sentimentos presente nesta etapa: 
“… aquela dualidade; há tanto tempo a viver aquela situação que por vezes têm 
aquele sentimento que mais valia que [a morte] acontecesse agora, e isto 
acontece; e depois têm culpa de terem sentido isso, parece que estão a desejar a 
própria morte e há muita ambivalência nos sentimentos. Inicialmente, depois da 
morte, eles referem um alívio, após todo aquele processo tão doloroso e depois 
sentirem “Como é que eu me consegui sentir assim?!?”” 
  
Paralelamente, com frequência equivalente (n=4) foram evocadas as dificuldades destes 
pais em lidar com a deterioração do estado de saúde e da imagem do seu filho, das quais são 
exemplo a alteração de cor, a perda de cabelo ou o inchaço O testemunho de um dos 
profissionais entrevistados dá conta de tais dificuldades: 
“…A maior dificuldade destes pais é, de facto, a degradação física [dos filhos] porque 
são crianças que muitas vezes chegam à fase terminal muito degradadas fisicamente pela 
doença, deixam de ser aquela criança que os pais sempre conheceram”; “…não é fácil ver uma 
criança ligada às máquinas, inchada dos tratamentos, a cor já não é a mesma, os caracóis que 
já não tem… o processo não é fácil”.  
 
Lidar com os efeitos secundários da doença e com o sofrimento associado (e.g. dores, 
perda de capacidades ao nível respiratório, de alimentação, …) foram também apontadas por 
quatro profissionais, sendo exemplo destas dificuldades o seguinte testemunho: E depois, ver o 
“retardar” do próprio filho… Ver as capacidades… Uma coisa muitíssimo importante é se a 
sintomatologia não estiver a ser controlada, as dificuldades são extremas.. não há controlo da 
dor, não há controlo das náuseas…. Isso provoca um sofrimento muitíssimo grande a toda a 
família.” 
 De salientar, ainda, nesta categoria de respostas, as dificuldades assinaladas pelos 
profissionais de oncologia associados ao período pós-morte. Muito embora não diretamente 
confrontados com questões alusivas a esta etapa (na eventualidade da criança/adolescente 
acabar por falecer), alguns dos participantes fizeram menção das mesmas. De entre estas, tal 
como é possível observar no quadro V, destacamos a dificuldade destes pais em se manterem 
“agarrados à vida” (mesmo tendo outros filhos); a dificuldade em integrar as emoções 
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acumuladas ao longo de um extenso período de tempo (nalguns casos de vários anos) ou a 
“anestesia emocional” vivenciada, provavelmente decorrente da negação da perda pouco depois 
de consumada.  
Por último, salientam-se as dificuldades destes pais, numa fase mais avançada do 
processo (quando a morte é iminente), em transmitir ao filho a gravidade do seu estado clínico e 
a probabilidade de morte (n=2). Um exemplo disto é a seguinte passagem evocada por um dos 
profissionais: “É complicadíssimo para os pais; não querem dizer aos filhos que “vais morrer” e 
temos, por acaso, temos um caso agora que a mãe tenta não dizer”;  
 
4.1.5. Necessidades de pais nos cuidados paliativos, identificadas pelos 
profissionais hospitalares 
Para os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos, 
as principais necessidades percecionadas pelos profissionais hospitalares são: 
Quadro VI – Necessidades de pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados 
paliativos, identificadas pelos profissionais hospitalares 
Categorias de resposta N 
Morte  
Necessidade de serem ajudados a antecipar/preparar rituais associados à morte 1 
Necessidade de partilhar o momento da morte do filho/fase terminal com aqueles que, tal como os 
pais, acompanharam de perto a doença do filho (i.e, os profissionais de saúde e outras mães/pais) 
1 
Necessidade de assegurar a morte tranquila e digna do seu filho 1 
Necessidade de proteger o filho da verdade/do confronto com a morte 1 
Pós-morte  
Necessidade de assegurar a continuidade / memória do filho (falar sobre o filho, gerir a saudade, 
reviver os bons momentos passados com o filho) 
2 
Necessidade de regressar ao hospital para apoiar outras famílias 4 
Necessidade de introspecção, silêncio para poderem integrar a experiência vivida 1 
Necessidade de afastamento do ambiente hospitalar 1 
Necessidade de desabafar com o profissional que acompanhou de perto o processo  1 
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Como se pode verificar no quadro VI, são muito diversas necessidades identificadas 
pelos profissionais hospitalares entre os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica, 
na fase dos cuidados paliativos. De entre estas destacam-se as necessidades de apoio 
emocional, evocadas por 11 participantes, de entre as quais se destacam um apoio mais 
estruturado, da parte de técnicas da psicologia (n=4)Atenção, compaixão, solidariedade, e uma 
escuta activa por parte da sua rede formal e informal emergiram no discurso destes 
profissionais, sendo deste exemplo a seguinte passagem(e.g. “ “Na fase final é sempre a mesma 
coisa, o abraço, no fundo a solidariedade, a compaixão, é a compaixão. Passar para aquela pele 
e dar-lhes o que eles precisam, o toque, o abraço e vai ficar tudo bem, “estamos aqui para 
ajudar”. 
Necessidade de apoio / acompanhamento ao nível de gestão das relações familiares após a morte 1 
Necessidade de apoio (formal e informal)  
Necessidade de aconselhamento (Ex. como abordar/clarificar a situação paliativa terminal da criança 
junto do conjugue) 
1 
Necessidade de apoio psicológico 4 
Necessidade de apoio emocional na fase terminal (por parte da sua rede formal e informal) 4 
Necessidade de apoio emocional (atenção, compaixão, solidariedade, ser ouvido) – por parte da sua 
rede formal e informal) 
11 
Necessidade de acompanhamento espiritual 1 
Necessidade de apoio domiciliário 1 
Necessidade de se apoiarem noutros pais/mães que viveram o mesmo tipo de experiências/criar uma 
rede de suporte 
1 
Necessidades económicas que permitam satisfazer as “últimas vontades” do seu filho 2 
Necessidade de estar junto do filho 2 
Necessidade de encontrar solução para curar a doença do filho (esperança de cura) 3 
Necessidade de gerir emoções 1 
Necessidade de proporcionar conforto /assegurar o bem-estar do filho  2 
Necessidade de ter tempo para si próprios  1 
Necessidade de que lhe assegurem que a morte é a melhor solução para o seu filho 1 
Necessidade de agarrar a “missão” de transmitir a outras mães aquilo que aprenderam ao longo da 
doença do filho mesmo aquando da sua morte (ou eminência da mesma) 
1 
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A necessidade premente de encontrar solução de cura a doença do filho, de acreditar 
que conseguirão superar o cancro surgiu também no discurso destes profissionais (n=3), tal 
como ilustram os dois exemplos seguintes: 
 
“…tentar acreditar que o vão conseguir. Por mais que isso lhe seja dito no 
primeiro dia, logo que entram aqui, que existem x probabilidades muito x 
probabilidades de insucesso. Isto não quer dizer que é errado, mas, os pais 
agarram-se sempre à probabilidade da cura, a primeira coisa que fazem é 
acreditar que vão conseguir”. 
 
“eles têm a necessidade que alguém lhes diga que ainda há esperança, não é? 
Acho que essa é a maior necessidade que eles tinham que lhe dissessem mas, 
infelizmente há poucos casos que há. 
 
 
 Outra das necessidades mencionadas pelos profissionais (n=2) prende-se com a 
necessidade de permanecerem junto do seu filho. A esta parece estar associado, por um lado, o 
estar sempre presente no sentido de apoiar o seu filho nas suas diferentes necessidades (numa 
fase de alto comprometimento da sua autonomia) e, também, o receio de não estarem 
presentes em momentos mais críticos, designadamente no momento da morte do seu filho. As 
necessidades económicas - que permitam satisfazer as “últimas vontades” do seu filho - foram 
também referidas por dois profissionais. 
Associados a este quadro, surgem, pois, a necessidade de proporcionar conforto 
/assegurar o bem-estar do seu filho (n=12): “As necessidades é mesmo isso que nós falamos há 
bocado; é o conforto é se correspondem, se correspondem…aos apelos que a criança naquele 
momento, é mais isso é dar-lhe todo o conforto possível em casa”. 
A necessidade de assegurar a continuidade / memória do filho no processo de luto / 
pós-morte também surge aqui como uma das principais necessidades destes pais (n=2). Para 
eles é importante falar sobre o filho, gerir a saudade e reviver os bons momentos passados com 
o filho. (e.g. “…e sentem muito a necessidade revivendo, revivendo aqueles bons momentos que 
passaram e falando do filho enquanto foi, dos momentos felizes de todo o processo até chegar 
ali, eles sentem necessidade de reviver tudo isso”; “…o querer abrir, por exemplo, a persiana da 
janela do quarto do filho todos os dias de manhã, como se ele lá estivesse…”). 
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Uma outra necessidade que se destacou entre as reflexões destes profissionais foi a de 
estes pais regressarem ao hospital após a morte do seu filho para apoiar outras famílias é 
evidenciada por quatro profissionais: 
 
“A maior parte o que diz é: “passei aqui tanto tempo, tanto tempo que agora não 
sei viver sem isto…” e têm necessidade de vir.” 
 
 
 
“…de vir e reviver e saber das outras crianças, saber o que é que aconteceu, 
porque as mães também se juntam muito são muito unidas, tentam dar apoio 
umas às outras e, e por vezes procuram”. 
 
“…o querer ir até ao hospital para ver determinadas pessoas que estiveram 
presentes na vida do filho e que para eles são relevantes, a relação que criam 
dentro do hospital com os outros pais e as outras crianças dos filhos que lá 
estiveram, a necessidade de manter aquele elo como algo que os mantém ou 
perpétua a memória do filho, não é?” 
 
 
“Pois, porque o vosso acompanhamento aqui é durante o processo, não é…? Se 
a criança ou adolescente falece, os pais procuram até pela ligação que têm, mas 
não há nada estruturado… É mais importante aqueles que não vos procuram do 
que propriamente… 
Temos notícias de outros pais ou de famílias de proximidade e às vezes 
contatamos porque sabemos que as coisas não estão bem. Mas é mais por 
iniciativa nossa. 
Porque há também trabalho a fazer depois, não é? 
Muito… São muitos anos aqui nesta família e de repente, para além de perderem 
um filho, saem desta família…  
Saem das referências que construíram… 
Exatamente… E é muito sentido para muitos destes pais que, quando não têm 
um bom suporte familiar, e esta situação é muito vivenciada por um grupo 
restrito, o desligar desta família e, por um lado, é bom que as pessoas, no dia a 
dia, não tenham essa perceção do quanto dolorosa é esta realidade.” 
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4.1.6. Preocupações de pais nos cuidados paliativos, identificadas pelos 
profissionais hospitalares 
Para os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos, 
as principais preocupações percecionadas pelos profissionais hospitalares são:  
 
 Quadro VII – Preocupações de pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados 
paliativos, identificadas pelos profissionais hospitalares
Categorias de resposta N 
Morte  
Preocupação com o sofrimento associado à morte do próprio filho (sofrimento por antecipação: como 
vou lidar com? Como vou reagir?) 
3 
Preocupação com a possibilidade de uma morte dolorosa (dores, sofrimento, agitação) 1 
Preocupação com a possibilidade de seu filho morrer na sua ausência/de não estar presente no 
momento da morte do seu filho 
1 
Preocupação com a reacção dos irmãos em relação à morte do filho doente (na preparação para e 
depois da morte) 
3 
 Preocupação com a possibilidade de questionamento por parte do filho sobre a sua própria morte 2 
Preocupação com resposta atempada para concretizar os sonhos dos filhos 1 
Preocupação em cuidar dos preparativos do funeral ainda antes da morte do filho 1 
Pós-morte  
Preocupação em como vai ser sua vida após a morte do filho (“corte/”vazio” em relação á sua vida 
anterior) 
2 
Preocupação com os pertences do filho no pós-morte 1 
Preocupação com o bem-estar do filho / evitar sofrimento  7 
Preocupação em garantir a satisfação das vontades do filho 1 
Preocupação com a possibilidade de não ser capaz de cuidar do filho  1 
Preocupação em apoiar/amparar emocionalmente o filho na sua fase terminal 1 
Receio de que não seja permitida a presença de ambos os pais nos Cuidados Paliativos 1 
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Ao analisar o quadro VII, verifica-se que são diversas as preocupações que “assaltam” 
os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica nos cuidados paliativos. De entre as 
preocupações mais evidenciadas pelos profissionais hospitalares, destacam-se (n=7) as 
preocupações com o bem-estar do filho e com a agilização de medidas que permitam o evitar do 
seu sofrimento. (e.g. “A preocupação deles é, também, a estabilidade; o bem-estar da criança,. 
Acho que é mais isso: o sossego e não a dor. Logo que eles não tenham dor, ele [pai/mãe] está 
bem”; “A preocupação é sempre que ele não sofra…”. “… é uma preocupação extrema que eles 
não estejam com a sintomatologia controlada”;  
A preocupação com o sofrimento associado à morte do próprio filho é outra das 
preocupações destes pais (n=3). Segundo os testemunhos de alguns destes profissionais várias 
destes pais sofrem por antecipação o seu próprio sofrimento São delas exemplo as seguintes 
passagens: 
 “…a preocupação máxima é saber como é que vão reagir na altura [da morte do 
filho].…o que vai acontecer no momento como é que vão reagir, até “quando é que é 
esse momento?”;“…a preocupação da morte, de como é que vai ser”;“…… como é que 
eu vou lidar? .. aquela preocupação que às vezes é intrusiva: “Como é que vai ser?”, 
“Como é que eu vou reagir quando acontecer mesmo?”.  
 
A questão dos irmãos também é focada pelos profissionais (n=3). Segundo estes, os 
pais preocupam-se com a reacção dos outros filhos em relação à morte do irmão doente, quer 
na preparação para a morte, quer depois da mesma. Exemplo disso são expressões como: 
“Como é que o irmão vai lidar com a ausência?”; “Como preparar a família para isso; os irmãos. 
Acho que há muita preocupação quando existem irmãos: o que se vai dizer ao outro?”. 
 O processo de luto também é mencionado pelos profissionais (n=2). Nesta fase, 
os pais têm a preocupação em como vai ser sua vida após a morte do filho 
(“corte/”vazio” em relação á sua vida anterior). Segundo as palavras de um destes 
profissionais “…isto é a maior preocupação delas [mães]: “Como é que vai ser o 
depois?”. “E agora, o que é que eu vou fazer ao quarto [do meu filho]? “O que é que eu 
vou fazer às coisas dele?”; O que é que eu vou fazer agora? Já não tenho de ir para o 
hospital com ele, e o que é que vai ser a minha vida daqui para a frente?”. 
 A preocupação com a possibilidade de questionamento por parte do filho sobre a sua 
própria morte foi também evocada por dois profissionais: “…uma das preocupações poderia “E 
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se um dia ele [meu filho] me pergunta: “será que eu vou morrer”?  = que é que eu lhe 
respondo!?!” 
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5. DISCUSSÃO DOS RESULTADOS 
 
Neste ponto, passaremos à discussão dos resultados, tendo em conta algumas das 
evidências recolhidas na literatura da área, mencionadas no início deste trabalho e, também, os 
dados recolhidos no contexto específico do estudo levado a cabo na presente dissertação, cujo 
foco foram as perceções dos profissionais de saúde, educação, serviço social e psicologia 
relativamente às principais necessidades, preocupações e dificuldades vividas pelos pais, 
crianças e adolescentes na fase dos cuidados paliativos. 
À semelhança da literatura na área, os resultados obtidos no presente estudo apontam o 
processo de uma doença oncológica em crianças e adolescentes como interferindo com toda a 
dinâmica familiar, levando a um grande desequilíbrio da mesma, ao nível físico, psicossocial e 
financeiro. 
Segundo Silva (2000), a doença oncológica nesta etapa do desenvolvimento dos indivíduos 
acarreta uma significativa sobrecarga psicológica e desgaste emocional ee económico, 
potenciando um “desequilíbrio nos seus alicerces” “(p.35)  que, nalguns casos culmina naa 
ruptura familiar. 
Como referido anteriormente, os pais entram em sofrimento ao lidarem com a eventual 
morte do filho, revelando, segundo o olhar dos profissionais entrevistados, significativas 
dificuldades em se despedir do filho, em aceitar a sua morte/ e “deixá-lo partir” sendo que, 
entre alguns pais foi, mesmo referida a sua negação. Confrontando estes dados com a proposta 
de Kubler-Ross (1998) - que sugere que os pais de crianças e adolescentes com doença 
oncológica nos cuidados paliativos passam por 5 etapas de perceção da morte: (i) 
choque/estupefacção; (ii) rejeição/negação; (iii) isolamento; (iv) revolta e (v) aceitação - as 
reflexões dos profissionais que participaram no estudo assinalam a presença destes diferentes 
“cenários” emocionais, muito embora sem a explicitação de uma sequência entre os mesmos. 
Aliás, a própria autora sugere que estas fases não aparecem por ordem cronológica, podendo 
até existir uma sobreposição de fases ou a criança falecer sem que os pais tenham alcançado a 
fase de aceitação. Aos sentimentos presentes nesta etapa do processo adiciona-se, numa fase 
inicial, a esperança de que a morte do filho em estado paliativo não surgirá (Kubler-Ross, 1998) 
sendo esta necessidade de “acreditar” também reconhecida entre os profissionais que deram o 
seu testemunho no âmbito do nosso estudo. Ou seja, apesar da gravidade de alguns dos 
quadros clínicos e de a eminência de morte do filho ser bem real, alguns destes pais mantêm-se 
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presos à esperança de que a doença será superada e que, mais cedo ou mais tarde, o seu filho 
esteja fora de perigo. 
Nestes processos, onde a morte é eminente, as dificuldades de separação do seu filho 
doente está também frequentemente presente, parecendo esta, segundo os profissionais de 
oncologia, decorrer não apenas das necessidades de assistência detidas pela 
criança/adolescente nesta fase de fragilidade e dependência dos cuidados de outrem, mas, 
também, nalguns casos, do receio de que a morte ocorra num dos momentos da sua ausência, 
podendo, em consequência, a ansiedade de separação emergir de forma particularmente 
acentuada entre alguns destes pais.  
Ao cenário anterior acrescem, nalguns casos, as significativas dificuldades em tomar 
decisões relativamente ao contexto de morte do seu filho, ou seja; se este morre melhor em casa 
ou em contexto hospitalar. Muito embora desejando respeitar a vontade do filho em morrer em 
casa (junto da família, de volta à “normalidade” e aos seus espaços e rotinas) alguns destes pais 
debatem-se com alguns medos associados à sua incapacidade de dar resposta a situações mais 
críticas quando em casa (das quais, inclusive, poderá resultar a morte do seu filho) “dividindo-
se”, por isso, entre o cumprir o desejo final do filho ou enfrentar a morte do seu filho sozinho, 
sem o suporte técnico (e emocional) dos profissionais que têm vindo a acompanhar todo o 
processo de doença do filho.  
Saliente-se, também, a dificuldade destes pais em se manterem “agarrados à vida” (mesmo 
tendo outros filhos) depois de um longo período onde toda a sua vida “girou” em torno deste 
filho e/ou a dificuldade em integrar as emoções acumuladas ao longo de de todo o processo 
que, nalguns casos durou vários anos. O sentimento de “alívio”; a culpa associada ao facto de 
ter experienciado esse alívio aparecem também no cerne da ambivalência emocional vivida por 
estes pais quer antes quer depois da morte do filho. Entre outros (ou noutros momentos deste 
processo) a “anestesia emocional” vivenciada - provavelmente decorrente da negação da perda 
antes ou depois de consumada perda - pode prevalecer sendo que, para alguns pais a sua 
reacção (tida como “não convencional” uma vez que é esperado que um pai sofra intensamente 
com a morte de um filho) poderá gerar alguma sensação de “estranheza”, não reconhecimento 
da sua própria reacção ou de alguma culpabilidade por não sentir “o que é esperado que sinta”.  
Saliente-se também, entre os dados recolhidos no nosso estudo, que, apesar do seu foco serem 
os cuidados paliativos, foram vários os profissionais que evocaram um leque de vivências 
(necessidades, preocupações e/ou dificuldades) associadas à fase do pós-morte. A necessidade 
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de assegurar a continuidade/memória do seu filho (manter o seu quarto, os seus pertences, 
alguns dos rituais em conjunto); a de regressarem ao hospital para visitar a sua “família 
hospitalar”, para reviver alguns dos “lugares”, rotinas e rituais que fizeram parte do cenário 
vivido em parceria com o seu filho. O discurso destes profissionais vai ao encontro às evidências 
recolhidas por Maddocks (2003; cit. por Remedi, Mello, Menossi & Lima, 2009), que fazem 
também alusão à necessidade destes pais assegurarem a continuidade / memória do filho: falar 
sobre ele, gerir a saudade, reviver os bons momentos passados com o filho. Tais necessidades 
parecem traduzir, por um lado, os fortes vínculos criados com alguns dos profissionais que 
acompanharam de perto estes processos, bem como com outras famílias com quem partilharam 
“os altos e baixos” dos mesmos, e, também, o seu importante papel na concretização do luto. . 
Nesta mesma linha, Hurwitz, Duncan e Wolfe (2004) referem que, depois da morte de uma 
criança e adolescente, as suas famílias reportam frequentemente que o seu luto não é só pelo 
sentimento da perda do seu filho, mas, também, por sentimentos de isolamento da equipa de 
saúde e da familiaridade do hospital.  
De salientar, por último, a menção feita à necessidade, entre alguns destes pais, de apoiar 
outras famílias em situações análogas, como que no cumprimento de uma “missão” em nome 
do seu filho falecido.  
No que se refere às reflexões dos profissionais hospitalares em torno das vivências das 
crianças e adolescentes com doença oncológica, os dados deste estudo salientam as 
acentuadas preocupações com a sua própria morte, as quais, no caso das crianças mais 
pequenas não é tão evidente uma vez que não conscientes da sua eminência e/ou sem a noção 
da irreversibilidade da mesma.  
A perceção de que algo “está mal” pode, no entanto, decorrer de pistas mais ou menos 
evidentes, designadamente o desconforto físico sentido, a perda de algumas faculdades e/ou 
pela recolha de indícios por parte dos adultos à sua volta (choro dos pais, “agitação”, vários 
profissionais, observações, manipulações, exames…), conduzindo, em vários casos, à 
interpretação de que algo de mau está prestes a acontecer. Em consequência, o pessimismo, o 
imaginar do pior desfecho, o medo de estar sozinho, de se separar dos seus pais passam, 
segundo estes profissionais, a fazer parte do “cenário” emocional da criança e do adolescente, 
gerando, nalguns casos elevada ansiedade e dependência em relação aos seus cuidadores, 
designadamente os pais ou, no caso dos mais velhos, mais conscientes da eminência da sua 
morte, serem “assaltados” por questões como: quando vai ser? Como vai ser? Será doloroso?... 
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Noutros casos mais extremos, a perceção da sua morte parece ocorrer ainda antes de esta 
ser tornada consciente entre os pais (quer porque não informados, quer porque “em negação”), 
dando lugar a processos de grande solidão onde (habitualmente as crianças mais velhas e os 
adolescentes) o luto a si próprio é feito no singular e de, nalguns casos, com a acrescida 
exigência de ser “camuflado” de modo a evitar o sofrimento adicional dos seus pais. Nalguns 
casos, segundo o olhar destes profissionais, a preocupação maior entre as 
crianças/adolescentes não é tanto com o bem-estar do próprio (desde que salvaguardada a 
ausência de dor física) mas daqueles que “deixam para trás”. 
No caso dos adolescentes nos cuidados paliativos, estes podem desejar expressar 
sentimentos e medos sobre a morte ou o que está por trás dela. Alguns manifestam medo de 
serem esquecidos depois da morte. 
Seabra (2009) referenciando (Whaley L. e Wong D., 1999), afirma que nos adolescentes, a 
partir dos 14-15anos, a morte produz preocupações semelhantes às dos adultos, 
compreendendo a inevitabilidade. Porém, devido à sua visão idealista do mundo, os 
adolescentes podem manifestar sentimentos reactivos de força e fragilidade que, na maioria das 
vezes, originam agressividade e revolta, como se pode verificar no discurso dos profissionais 
deste estudo em torno das dificuldades emocionais mais comuns: frustração, desilusão, raiva, 
revolta, sentimento de injustiça. De salientar, também, a presença de tensões associadas à 
relação com os pais, as quais parecem ser largamente explicadas pelas dificuldades emocionais 
associadas ao confronto com a possível morte, a perda de capacidades, as alterações da sua 
imagem ou, entre outros, a privação dos seus contextos de vida, dos seus amigos (i.é. uma vida 
“normal”) e, mais ainda, da concretização de projetos, e/ou sonhos que tinha idealizado para si 
em fase posteriores da sua vida. 
Na fase paliativa, a família da criança e do adolescente com doença oncológica passa 
por um grande desgaste emocional e uma grande pressão, que a leva a viver um luto 
antecipatório (Torres, 1999; cit. por Areco, 2011), tendo estes, necessidade de serem ajudados 
a antecipar/preparar rituais associados à morte. 
Segundo os dados recolhidos os pais de crianças e adolescentes com doença oncológica 
nos cuidados paliativos têm dificuldade em lidar com o sofrimento do filho e com os efeitos 
secundários da doença, como dores, complicações respiratórias. Posto isto, os pais deparam-se 
com diversas dificuldades, sendo uma delas “(…) ajudar a criança a transpor as situações de 
sofrimento físico e emocional que a doença acarreta”) e, passam a preocupar-se com a 
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possibilidade de os seus filhos experienciarem dor, stresse emocional, limitações a nível social e 
de terem uma esperança de vida mais reduzida.  
De acordo com Van Dongen-Melman e Sanders-Woudstra (1986) referenciados por 
Araújo (2011) consideram que: 
“(…) se para a criança o diagnóstico de cancro pode significar viver com uma doença de risco e 
lidar com a potencial ideia de morte, para a sua família significará viver com uma criança com 
uma doença grave e, ao mesmo tempo, conviver com o medo de perder um dos elementos da 
família” (p.73). 
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6. CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 Apesar de existirem diversos estudos acerca das vivências de crianças, adolescentes e 
pais perante o processo de doença oncológica, a maioria centra-se na fase do diagnóstico e nos 
processos de adaptação dos mesmos à doença. No presente estudo, o foco incidiu sobre os 
cuidados paliativos, uma etapa que muito embora aflorada em alguns estudos a sua exploração 
não é suficientemente aprofundada para dar a conhecer a real complexidade dos processos 
psicossociais que marcam esta etapa da doença oncológica, designadamente no que toca à sua 
dimensão fenomenológica. Assim, no presente trabalho - integrado num projeto de investigação 
mais amplo onde o olhar dos profissionais hospitalares sobre esta dimensão fenomenológica nas 
diferentes etapas da doença oncológica é alvo de exploração aprofundada - as dificuldades, 
preocupações e necessidades das crianças, adolescentes e pais nos cuidados paliativos 
mereceu especial atenção da nossa parte. Tal opção prendeu-se com a gradual tomada de 
consciência - decorrente das leituras na área e da exploração mais aprofundada do material 
recolhido no âmbito do projecto de investigação mais amplo - da premência de consolidar os 
cuidados paliativos em oncologia pediátrica como uma das áreas fulcrais dos cuidados holísticos 
e, da necessidade de se proceder a um reconhecimento e intervenção psicossocial sobre 
aquelas que são as vivências mais marcantes desta etapa entre os seus protagonistas: as 
crianças/adolescentes, seus pais e os próprios profissionais de oncologia. No presente trabalho, 
a “voz” foi dada a estes últimos. Numa etapa inicial, a escolha dos participantes prendeu-se com 
questões éticas: por se tratar de um estudo muito “intrusivo” para estes pais e 
crianças/adolescentes e pelo facto de nos estarmos a iniciar na exploração desta problemática. 
No entanto, a riqueza e abrangência do material recolhido, o olhar experiente, diverso e holístico 
dos diferentes agentes hospitalares (enfermeiros, médicos, assistentes operacionais, médicos, 
psicólogos, assistentes sociais e profissionais de educação) levou-nos a vislumbrar as inúmeras 
oportunidades que esta “segunda escolha” acarretou. Pese embora as limitações de espaço 
impostas pelo presente trabalho, a natureza exploratória destes estudo bem como o nosso olhar 
ainda ”iniciático” nesta área, acreditamos que, findo este investimento, se alargaram os limites 
do nosso conhecimento (e vivência) dos cuidados paliativos em oncologia pediátrica, bem como 
a nossa vontade de indagar mais a fundo as especificidades das vivências que marcam o 
reportório experiencial destas crianças, adolescentes, seus pais, e o dos próprios profissionais 
desta área. 
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À semelhança de outros estudos, os dados recolhidas no âmbito do nosso trabalho tornam bem 
evidentes os inúmeros efeitos negativos (por vezes nefastos) que a doença oncológica pediátrica 
pode acarretar em termos da qualidade de vida dos seus protagonistas - neste caso, não só as 
crianças e adolescentes mas também os seus pais e a família nuclear, com consequências 
adversas a nível físico, psicossocial, e, também, financeiro e laboral, A necessidade de 
informação, as inúmeras exigências colocadas a estes pais na prestação de cuidados, os 
problemas económico-sociais, bem como as dificuldades emocionais, poderão ser amenizados 
com o auxílio dos profissionais de saúde. Torna-se, pois, evidente a premência do desenho e 
implementação de intervenções várias, designadamente as de âmbito psicossocial no qual se 
inscreve a presente dissertação. 
Propõe-se, por exemplo, programas de intervenção em grupo dirigidas a crianças/ 
adolescentes e seus pais, na área da doença oncológica, incluindo sessões de educação para a 
saúde, gestão do stresse, facilitação de estratégias adaptadas de coping, apresentação de 
soluções em resposta aos problemas relacionados com a doença oncológica, discussões acerca 
da morte, problemas familiares e comunicação com os profissionais. Ajudar no que for 
necessário e fortalecer as crianças e adolescentes em cuidados paliativos e, também, suas 
famílias, para que estas encontrem as suas próprias estratégias adaptativas para lidar com o 
problema de saúde em questão, como procurar informação acerca da doença, obter de suporte 
junto de familiares e amigos, promover o bem-estar físico e emocional e a melhoria da qualidade 
de vida dos mesmos. 
Uma área que nos parece, igualmente, de grande premência em termos de intervenção 
psicossocial prende-se com o trabalho a realizar com os profissionais de oncologia pediátrica, 
agentes centrais nestes processos, não apenas pelas respostas “técnicas” que, nos seus 
diferentes âmbitos, poderão dar mas, também, pelo seu significativo contributo para a 
humanização dos cuidados e para uma intervenção holística e concertada junto destas famílias. 
À semelhança de muitos outros autores na área dos cuidados de saúde, parece-nos fundamental 
que os profissionais sejam capazes de manter uma boa comunicação com a 
criança/adolescente e suas famílias, sendo estes parte indissociável para o cuidado holístico. Tal 
como postula Silva (2010), a função da equipa multidisciplinar de cuidados paliativos em 
oncologia pediátrica pauta-se pela lógica dos cuidados integrados e deve ter início no momento 
do diagnóstico e, acompanhar todo o processo de tratamento – quando possível até à cura e, 
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quando inevitável, até à sua morte, tendo como finalidade garantir que o processo de adoecer 
seja sem dor ou sofrimento. Para a mesma autora, estes profissionais devem dar assistência e 
suporte, devendo a sua interação com estas famílias pautar-se pelo respeito, o incentivo à 
autonomia, às escolhas e aos desejos da criança/ adolescente e seus pais/acompanhantes.  
No decorrer das entrevistas, face às questões colocadas aos profissionais, estes por diversas 
vezes focam a forma como veem a experiência dos pais que lidam com crianças, adolescentes e 
seus pais em oncologia pediátrica. É de notar que estes apontam que na pediatria há uma 
necessidade de mais apoio técnico, a nível de psicologia: “Falta-nos muito o apoio… a pediatria 
devia ter um psicólogo…”.  
Nestes processos, o luto é encarado como uma resposta normal à perda, e, nem todas as 
pessoas precisam de ajuda para lidar com esse sentimento. Porém, quando necessário 
Maddocks (2003; cit. por Remedi, Mello, Menossi & Lima, 2009), sugere que a intervenção se 
deva estender entre o cuidado terminal e no pós-morte.. Estes pais sentem necessidade de 
assegurar a continuidade / memória do filho, - falar sobre o filho, gerir a saudade, reviver os 
bons momentos passados com o filho -; necessitam de desabafar com o profissional que 
acompanhou de perto o processo e, têm também necessidade de apoio / aconselhamento. 
Como mencionado anteriormente, na fundamentação teórica, para a OMS os cuidados 
paliativos em oncologia pediátrica, para além do cuidado à criança / adolescente no contexto do 
seu corpo, mente e espírito, abrange também o suporte à família. Estes devem presentear um 
cuidado holístico, baseado no bem-estar. 
As crianças mais velhas desejam estar a par do que se passa e do que irá acontecer. 
Posto isto, torna-se desnecessário esconder duma criança a morte. Biscaia (2003), citando 
Royer, defende que quando uma criança que se encontra gravemente doente consegue dialogar 
de forma livre, com um adulto atento e que a trata como igual, que aborda com realismo a 
própria morte e, assim liberta-se.  
Para além do medo da separação, outro dos factores angustiantes para a criança é o 
medo da dor e do sofrimento. De modo a menorizar essa angústia é desejável a criação de um 
clima de confiança com os profissionais que cuidam dela, senão, esta poderá fechar-se na sua 
angústia, “caindo numa espécie de catarse feita de um pânico que a emudece, na 
incompreensão pela incapacidade de lhe não conseguirem evitar o sofrimento” (Biscaia, 2003). 
Ao analisarmos os discursos dos profissionais verificamos que os pais têm necessidade 
de assegurar uma morte tranquila e digna do seu filho e, as crianças e adolescentes doentes 
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sentem a necessidade da presença de pessoas significativas. A permanência dos pais junto da 
criança / adolescente nesta fase vai ajudar, tanto as crianças / adolescentes, como os seus pais 
a entender o que está e, além disto, permite estreitar as relações com todos os intervenientes no 
processo. Tudo isto contribui para uma melhor aceitação da iminência da morte (Morgado M., 
2000).  
Para terminar, e em face das inúmeras evidências, questionamentos (e vivências) que 
tivemos a oportunidade de acumular e integrar ao longo deste trabalho, resta-nos partilhar 
algumas reflexões em torno daquelas que nos parecem ser algumas das questões que ficam por 
responder e que, quiçá, poderão alimentar novos investimentos, quer por parte da equipa do 
projecto onde o nosso estudo se inscreve, quer outros investigadores que venham a investir mais 
a fundo nesta área. Sendo um dos objetivos desta investigação perceber quais as necessidades, 
preocupações e dificuldades dos pais, crianças e adolescentes, nos cuidados paliativos em 
oncologia pediátrica  uma das sugestões para um dos investimentos mais imediatos prende-
se com a exploração das necessidades, preocupações e dificuldades dos pais, crianças e 
adolescentes, do ponto de vista dos próprios, e a sua posterior triangulação com o olhar dos 
profissionais de oncologia. Neste processo de triangulação a exploração das diferenças no 
reportório de necessidades, preocupações e dificuldades vividas por crianças e os adolescentes, 
que atendam às especificidades destas etapas desenvolvimentais tão distintas, parecem-nos da 
maior relevância, designadamente no que toca à intervenção junto dos mesmos. 
Parece-nos também pertinente a realização de estudos centrados na comparação entre 
as necessidades, preocupações e dificuldades de pais e mães, não só nos cuidados paliativos 
mas em todas as fases do processo de doença oncológica. Adicionalmente, propõem-se a 
exploração do olhar dos irmãos destas crianças e adolescentes, não só em termos de como 
percepcionam e experienciam a doença do seu irmão/irmã mas todos os “efeitos colaterais” 
que a maior centração destas famílias (seus recursos, disponibilidade, atenção…) no seu filho 
doente poderão ter no bem-estar e percurso desenvolvimental destes irmãos. Especial atenção 
parece-nos também merecer a relação do casal com um filho doente, designadamente, ao nível 
do impacto deste acontecimento na vida do casal e, quais a variáveis que moderam, protegem, 
amortecem ou isolam o impacto da doença oncológica na vida do mesmo. 
 . 
. 
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8.ANEXOS 
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Anexo 1.Consentimentos informados IPO e Centro Hospitalar S. João 
  
 
 
 D E C L A R A Ç Ã O  D E  C O N S E N T I M E N T O  I N F O R M A D O  
 
 
Data:  ____ / __________________ / 201___ 
 
 
Eu,  -------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 
Profissional de Saúde do Instituto Português de Oncologia do Porto, mediante salvaguarda da 
confidencialidade dos dados, autorizo, para fins de investigação, a gravação – em registo áudio – 
e análise dos dados recolhidos no âmbito do Projeto de investigação “A potência do encontro: o 
impacto da intervenção dos palhaços de hospital em crianças e adolescentes submetidos a 
tratamento de quimioterapia”. 
 
 
Assinatura:______________________________________________ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 58 
 
 
 
 
 
 
 
D E C L A R A Ç Ã O  D E  C O N S E N T I M E N T O  I N F O R M A D O  
 
 
Data:  ____ / __________________ / 201___ 
 
 
Eu,  -------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 
Profissional de Saúde do Centro Hospitalar de S. João - Porto, mediante salvaguarda da 
confidencialidade dos dados, autorizo, para fins de investigação, a gravação – em registo áudio – 
e análise dos dados recolhidos no âmbito do Projeto de investigação “A potência do encontro: o 
impacto da intervenção dos palhaços de hospital em crianças e adolescentes submetidos a 
tratamento de quimioterapia”. 
 
 
Assinatura:______________________________________________ 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Anexo 2. Entrevistas realizadas aos profissionais do IPO e do Centro Hospitalar S. João 
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